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Povzetek 
Tranzicijsko učenje staršev odraslih oseb z motnjami v duševnem  
V raziskavi ugotavljamo potrebe in izzive, s katerimi se soočajo starši odraslih oseb z motnjo 
v duševnem razvoju (v nadaljevanju MDR). Osredotočili smo se predvsem na preučevanje 
tranzicijskega obdobja, v katerem se starši in njihovi otroci z MDR pripravljajo na večje 
življenjske spremembe. Raziskava tako zadeva predvsem tranzicijsko obdobje, v katerem 
starši načrtujejo življenje svojega otroka z MDR in ga pripravljajo na čas, ko zanj ne bodo več 
zmožni skrbeti. Uporabili smo teorijo življenjskega poteka in teorijo tranzicijskega učenja kot 
teoretski podlagi in smernici v raziskovanju. V raziskavo so vključeni starši, starejši od 55 let, 
katerih otroci so vključeni v institucije, ki imajo državno koncesijo za opravljanje 
socialnovarstvene storitve vodenja in varstva ter zaposlitve pod posebnimi pogoji. V 
empiričnem delu smo pri starših odraslih z MDR z uporabo polstrukturiranih intervjujev 
ugotavljali strategije tranzicijskega učenja po Wildermeerschu in Stroobantsu (2010), socialno 
omrežje, načrtovanje prihodnosti kot pripravo na tranzicijsko obdobje staranja in starosti, 
vlogo institucije in zakonodaje v povezavi s kvaliteto življenja intervjuvanih staršev ter 
nazadnje, oblike učenja v družinah. Strategiji tranzicijskega učenja adaptacijo in identitetno 
rast smo prepoznali pri vseh desetih starših kot obliko prilagajanja in sprejemanja novega 
življenjskega sloga glede na potrebe otroka z MDR. Strategiji razlikovanje in upor smo 
ugotovili pri dveh starših. Pokazali sta se v obliki njune proaktivnosti in vnašanja sprememb v 
okolje. Raziskovanje vpliva socialnega omrežja je pokazalo, da dobri odnosi pozitivno 
prispevajo k izboljšanju kakovosti družinskega življenja ter razbremenjujejo starše strahov in 
skrbi glede negativnih razmislekov v zvezi s prihodnostjo ter da starši igrajo pomembno vlogo 
v življenju svojih otrok zaradi globoko ponotranjene vloge primarnega skrbnika. Analiza 
načrtovanja prihodnosti je pokazala, da starši večinoma doživljajo svojo in otrokovo 
prihodnost kot prihodnost negotovosti. Ugotovili smo tudi, da se strah glede prihodnosti 
zmanjšuje z dodatnim ukrepanjem na področju načrtovanja svoje prihodnosti in prihodnosti 
njihovega otroka. Vloga institucije in zakonodaje se je v življenju staršev pokazala kot 
priložnost, ki ponuja oblike razvijanja socialnega omrežja in aktivnosti pri osebah z MDR. 
Hkrati pa vključitev osebe z MDR v institucijo za starše predstavlja razbremenitev. 
Priložnostno učenje se je pokazalo kot najbolj učinkovita oblika učenja družin, ki imajo člana 
z MDR. 
 
 
 
 
 
Ključne besede: teorija tranzicijskega učenja, teorija življenjskega poteka, starši odraslih z 
motnjo v duševnem razvoju, odrasli z motnjo v duševnem razvoju  
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Abstract 
Transitional Learning of Parents of Adults with Intellectual Disabilities 
Empirical study is based on research of needs and challenges of parents of adults with 
intellectual disabilities. We have mostly focused on studying transitional period in which 
parents and their adult children are prepairing for bigger life changes. The specific transitional 
period includes planning for the future life arrangements of their adult children with special 
needs when the time comes and parents are no longer able to care for them. The study 
includes parents older than 55 years. Their adult children are included in institutions which 
provide social assistance, service of guidance, care and employment under special conditions 
for adults with intellectual disabilities and co-occurring disabilities. We used semi-structured 
interviews in our research. The findings include strategies of transitional learning by 
Wildermeersch and Stroobants (2010), social network, planning for the future as a preparation 
for transition to old age, the role of institution and legislation in relation to the quality of life 
of parents, and forms of adult learning in families. Strategies of transitional learning 
adaptation and growth were recognized in all parents as a form of adjustment and acceptance 
of a new lifestyle related to their child with intellectual disabilities. Strategies distinction and 
resistance were found in two out of ten parents in the form of their engagement in changing 
their social environment. The findings in the area of social network showed that good 
relationships positively contribute to the quality of family life and help parents ease their 
worries and fears related to uncertain future. The area of planning for the future showed that 
parents mostly experience their future and the future of their child as uncertain. The findings 
showed that the fear related to future concerns is decreased when making concrete steps in 
future planning for themselves and their child. Role of the institution for parents represents 
the opportunity which offers different forms of developing social contacts and activities for 
their adult children with intellectual disabilities. At the same time enrollment of adult sons 
and daughters in an institution represents an overall relief for the parents. The findings in the 
area of learning and education showed informal learning as the most effective way of learning 
in families with adult sons and daughters with intellectual disabilities. 
 
 
 
Key words: Theory of Transitional Learning, Life Course Theory, Parents of Adults with 
Intellectual Disabilities, Adults with Intellectual Disabilites 
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0. UVOD  
Življenjska doba se je bistveno podaljšala in se še podaljšuje. To dejstvo se enako nanaša tudi 
na osebe z motnjo v duševnem razvoju (v nadaljevanju MDR). Rezultati 35-letne 
longitudinalne študije na Finskem (Patja, 2000, str. 591), ki se je končala leta 1997, so 
pokazali na novo in rastočo skupino starajočih se ljudi z MDR. Študija je vključevala 2396 
oseb z lažjo, zmerno, težjo in težko motnjo v duševnem razvoju. Ugotovitve so pokazale, da 
se pri ljudeh z lažjo motnjo pričakovana življenjska doba ni bistveno razlikovala od splošnega 
prebivalstva. V skupini ljudi z zmerno motnjo se je pokazala rahla razlika oziroma 
pričakovana življenjska doba se je nekoliko podaljšala. V skupinah ljudi s težjo in težko 
motnjo se je število ljudi, ki živijo dlje, povečalo za 20 %. Študija je dokazala, da se delež 
starajočega se prebivalstva z MDP povečuje in se posledično ustvarjajo nove zahteve po 
storitvah skozi daljše obdobje njihovega življenja. To dejstvo predstavlja dodatne izzive za 
strokovnjake na področju zdravstvenega in socialnega skrbstva, ki bi bili namenjeni 
pripravljanju in ponujanju svetovanja za družine, načrtovanju zdravstvenega skrbstva ter 
predvidevanju novih potreb odraslih oseb z MDR. 
Alenka Golob v prispevku Psihosocialni vidiki staranja in starosti ljudi z Downovim 
sindromom poudarja, da slovenski in tudi evropski politični trendi predvidevajo, da je pomoč 
in podpora za starajoče se ljudi z MDR prepuščena zgolj družinam (Golob, 2009, str. 12). Iz 
tega lahko sklepamo, da obstaja potreba po dodatnem informiranju in izobraževanju staršev 
oseb z MDR, kot tudi potreba po dodatni pomoči družinam, da bi lahko najbolje poskrbele za 
svojega starajočega se otroka. Starši se prav tako starajo in z leti potrebujejo vedno več 
pomoči, ker sami ne zmorejo več. Avtorica na koncu svojega prispevka med ključne primere 
kršenja človekovih pravic navaja omejevanje možnosti vseživljenjskega učenja in 
izobraževanja oseb z Downovim sindromom (Golob, 2009, prav tam, str. 27). Lahko bi 
dodali, da se to omejevanje nanaša tudi na njihove družine. Zato v raziskavi izhajamo tudi iz 
te predpostavke ter poskušamo ugotoviti, kakšne so potrebe in skrbi staršev glede svoje 
prihodnosti in prihodnosti njihovih otrok.  
Irska raziskava, ki sta jo izvedli Dillenburger in McKerr (2009, str. 155) z univerze Queen's 
University v Belfastu, prikazuje pregled življenjskih izkušenj staršev in skrbnikov odraslih s 
posebnimi potrebami. Raziskava je bila financirana s projektom »Changing Ageing 
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Partnership« (CAP). V raziskovalni vzorec je bilo vključenih 29 staršev in skrbnikov (20 
mater, 8 očetov, 1 sestra), ki so skrbeli za 27 odraslih s posebnimi potrebami (15 sinov, 11 
hčera, 1 sestra). Povprečna starost udeležencev je bila 65,2 leti (razpon let 47–84), povprečna 
starost vzdrževanih družinskih članov pa 33,5 leta (razpon let, 12–59). Vsi udeleženci so bili 
iz Severne Irske. Raziskava je bila narejena v obliki odprtih in fleksibilnih intervjujev. 
Vprašanja so se nanašala na demografijo skrbnika in vzdrževanega družinskega člana, 
okoliščine skrbništva, izzive, raven podpore s strani družine, prijateljev in socialnovarstvenih 
storitev, prihodnjega načrtovanja in nasvetov drugim družinam (prav tam, str. 158). Eno 
izmed področij te raziskave se nanaša na to, koliko družina vključuje socialnovarstvene 
storitve kot dodatno pomoč za svoje družinske člane s posebnimi potrebami. Ugotovljeno je 
bilo, da obstaja manjko sodelovanja med ponudniki socialnovarstvenih storitev in družin, ki 
imajo družinskega člana s posebnimi potrebami. Ponudniki socialnovarstvenih storitev 
večinoma prvič stopijo v kontakt z družino v kriznih situacijah kot v primeru težke bolezni ali 
smrti skrbnika osebe s posebnimi potrebami (prav tam, str. 156).  
Drugo izmed področij te raziskave se nanaša na načrtovanje prihodnosti za družinskega člana 
s posebnimi potrebami s strani staršev in skrbnikov. Ugotovili so, da družina oziroma starši in 
skrbniki skrbijo glede prihodnosti, ampak pogosto prelagajo vnaprejšnje načrtovanje. Številni 
skrbniki znotraj družine imajo resne bojazni glede tega, da bi član družine s posebnimi 
potrebami zapustil dom. Pomisleki se pojavljajo zaradi nezadovoljstva s kakovostjo obstoječe 
socialne oskrbe. Menijo, da njihovi člani ne želijo zapustiti doma in soodvisnih družinskih 
razmerij, zato se selitev oseb s posebnimi potrebami v bivalno skupnost ali v drugo institucijo, 
ki nudi celodnevno varstvo, zgodi šele takrat, ko pride do resne bolezni ali smrti glavnega 
skrbnika (prav tam, str. 157). Od vseh udeležencev je bilo največ takih, ki so sami, brez 
zunanje podpore poskrbeli za organizacijo življenja svojega otroka, in sicer dve tretjini 
udeležencev (67 %) se je zanašalo na neformalno organizacijo življenja v primeru, ko glavni 
skrbnik ni bil zmožen več skrbeti za osebo z MDR. 48 % udeležencev ni aktivno razmišljalo o 
načrtovanju nadomestne skrbi za svojega otroka. Samo 14 % udeležencev je pomoč sprejelo 
od prijateljev ali sosedov, 31 % sploh ni imelo podpore s strani širše družine (prav tam, str. 
162). Rezultati kažejo na to, da večina družin sama poskrbi za prehodno obdobje v svojem 
življenju in v življenju svojega otroka z motnjo v duševnem razvoju. Vseeno obstaja velik 
odstotek takih, ki tega ne naredijo.  
Kot primer institucionalnih ukrepov izboljšave na področju socialnega varstva oseb s 
posebnimi potrebami je po naročilu Republike Slovenije leta 2004 nastala raziskava, 
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objavljena v poročilu »Vizija razvoja socialno-varstvenih zavodov za usposabljanje« 
(MDDSZ, 2004). Raziskava, ki je bila narejena med starši odraslih oseb z motnjo v duševnem 
razvoju, je poskušala določiti načine in metode za izboljšanje institucionalnega dela zavodov. 
Uporabljena je bila kvantitativna metoda; vprašalnike so razdelili 99 staršem odraslih oseb z 
MDR. Del vprašalnika, ki je relevanten tudi za našo raziskavo, se je nanašal na vprašanje, če 
in kdaj bi starši oddali odraslega otroka v zavod.  Odgovori so bili naslednji:  
- 29,2 % staršev bi dalo svojega odraslega otroka v zavod. 
- 49,5 %, staršev bi dalo odraslega otroka v zavod, ko ne bodo sami mogli skrbeti zanj. 
- 13,5 % staršev ne bi nikoli dalo otroka v zavod.  
- 7,8 % staršev pa bi zanj poskrbelo tako, da bi mu zapustili stanovanje, hišo ali pa bi ga 
oddali v bivalno skupnost (MDDSZ, 2004, str. 31).  
Iz teh statističnih podatkov lahko zaključimo, da večina staršev zaupa institucionalni ureditvi, 
ki skrbi za odrasle osebe z MDR.  K temu gotovo doprineseta tudi odnos in komunikacija med 
starši in institucijo oziroma strokovnjaki. Ljubešić (2012, str. 13–14) piše, da se v sodobnem 
konceptu dela s starši otrok z MDR, starše dojema kot partnerje pri delovanju za razvojni izid. 
Avtorica opisuje (prav tam, str. 12) spremembe v razporejanju moči v komunikaciji s starši v 
zadnjih petdesetih letih v ZDA. Med strokovnjaki in starši ter njihovo komunikacijo je 
prevladoval avtoritaren tip odnosa v obdobju med 1950 in 1980. V tem tipu odnosa so bili 
starši v podrejenem položaju, ki se kaže v stališču, da strokovnjaki najbolje vedo, kaj otrok in 
družina potrebujeta. Po letu 1980 je sledil pristop, usmerjen v družino. Sledeč temu pristopu 
strokovnjaki spoštujejo sposobnosti in vloge, ki jih imajo različni člani družine, upoštevajo 
njihovo mnenje in cenijo moč družine ter jih posledično vključujejo v postopke odločanja.  
Sodelovanje staršev in dobra komunikacija z institucijo in strokovnjaki sta dva izjemno 
pomembna dejavnika za kakovostno odločanje o ključnih tranzicijskih korakih v življenju 
osebe z MDR in njene družine. Iz tega lahko vidimo, kako pomemben je konstruktivno 
sestavljen in predelan sistem informiranja, hkrati s strani institucije in staršev.   
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I. TEORETSKI DEL 
1. Teorija življenjskega poteka  
 
V obstoječi literaturi (Grenier, 2012, str. 8) s področja sociologije, razvojne psihologije in 
teorij življenjskega poteka se za opisovanje faz življenjskega procesa uporabljajo naslednji 
trije termini: življenjski cikel, življenjsko obdobje in življenjski potek. Slednji zajema najširši 
kontekst pri opisovanju življenjskega procesa, medtem ko se prva dva večinoma navezujeta 
na fiksne življenjske faze in obdobja. Življenjski potek označuje fluidno pot s priložnostjo za 
spremembo in razvoj. Heinz (v Boškić idr., 2012, str. 12) piše, da življenjski potek razumemo 
kot nekakšno potovanje posameznika skozi življenjski cikel od rojstva do smrti. Potek 
posameznikovega življenjskega potovanja je odvisen tako od individualnih kot družbenih 
dejavnikov. Gre tako za makro kot mikro dejavnike vplivanja. Pri analizi življenjskih potekov 
je treba upoštevati večnivojski pristop. Makro raven se nanaša na kulturne vrednote, 
ekonomske pogoje, družbeno-politične in blaginjske strukture. Mikro raven se nanaša na 
življenjske poteke ljudi. Makro raven na eni strani določa omejitve in na drugi strani 
priložnosti za izgrajevanje osebne biografije. Za raziskovanje življenjskih potekov so zato 
bistvene institucije socializacije in izobraževanja, zaposlovanja in države blaginje, ki 
organizirajo življenjski potek v tri večje sfere: učenje, delo, upokojitev. Za razumevanje 
mikro dinamik pa je potrebno poznavanje psiholoških in razvojnih teorij. Za razumevanje 
makro dinamik pa je potrebno poznavanje sociologije življenjskega poteka. 
Sociologija življenjskega poteka (Mayer, 2009, str. 2-3) se je pojavila in razvijala tekom 
zadnjih nekaj desetletij. V obdobju med obema svetovnima vojnama je koncept »življenjski 
cikel« pomenil osebnostni razvoj, kolektivno življenjsko zgodovino in življenski stil. V istem 
času je Karl Mannheim predlagal koncept  »generacije«, ki se je nanašal na povezavo med 
posameznikom in splošnimi idejami o zgodovinskih stilih in zgodovinskih vlogah ljudi. 
Trenutno stanje na področju sociologije življenjskega poteka se loči na dve perspektivi. Prva 
se nanaša na specifično vejo širšega področja, ki vključuje človeški razvoj, psihologijo 
življenjskega obdobja, socialno demografijo in staranje. Druga perspektiva prikazuje različne 
konceptualne in teoretske tradicije: ameriško razvojno tradicijo, ki razlikuje starostne skupine 
in starostne vloge ter evropsko različico, ki poudarja institucionalno genezo in makro-
kontekste vzorcev življenjskega poteka posameznika. 
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Elder (v Mortimer in Shanahan, 2003, str. 10–14) je oblikoval pet splošnih paradigmatskih 
načel pri proučevanju življenjskega poteka, družbenih poti in družbenih sprememb: 
 
1. Načelo človekovega razvoja skozi vso življenjsko dobo: razvoj človeka in staranje sta 
vseživljenjska procesa. 
2. Načelo človekovega delovanja: posamezniki gradijo svoj življenjski potek z 
odločitvami in dejavnostmi, ki jih imajo glede na možnosti in ovire v kontekstu 
zgodovine in družbenih okoliščin. 
3. Načelo časa in prostora: življenjski potek posameznika je isprepleten z zgodovinskim 
časom in prostorom, ki človeka oblikujeta skozi življenje. 
4. Načelo časovnosti: razvojni prehodniki in posledice življenjskih tranzicij, dogodkov in 
vedenjskih vzorcev se v posameznikovem življenju razvijajo glede na čas, v katerem 
se dogajajo. 
5. Načelo povezanosti življenj: ljudje živijo svoja življenja v medsebojni soodvisnosti; 
družbenozgodovinski vplivi se izražajo skozi mrežo teh skupnih medsebojnih 
razmerij. 
 
Navedena paradigmatska načela so uporabna pri načrtovanju raziskovanja življenjskega 
poteka; življenjski potek kot paradigma se nanaša na imaginarni okvir, sestavljen iz zbira 
povezanih predpostavk, konceptov in metod, ki se uporabljajo za raziskovanje starostno 
razvrščenih in družbeno umeščenih vlog. Še en ključni del teorije življenjskega poteka je, da 
so posamezniki aktivni ustvarjalci v oblikovanju svojih življenj. Ule (2008, str. 18) piše, da so 
pomembni življenjski dogodki bolj ali manj nepričakovani, posameznik pa se jim prilagaja 
skozi časovno obdobje, ki se razlikuje od posameznika do posameznika. Na njih vplivajo 
njihove lastne življenjske izbire, ki so hkrati pod vplivom priložnosti in omejitev njihovega 
družinskega ozadja, prostorskega in časovnega konteksta. 
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1.1. Življenjski potek staršev otrok s posebnimi potrebami 
Intervjuji, opravljeni kot del projekta Late Life Transitions Project (Grenier, 2012, str. 145) z 
osebami, ki so bile v svojem življenju označene kot drugačne, so pokazali, da je bila socialna 
drugačnost osrednja tema pogovora. Starši, ki imajo otroka z motnjo v duševnem razvoju, se 
razlikujejo od splošne populacije predvsem zaradi dejstva, da bo njihov otrok odvisen od 
njihove ali tuje pomoči celo življenje. Soočajo se tudi z oznako »drugačnosti«. Njihov otrok 
ima in bo imel drugačne potrebe, poleg tega bosta po vsej verjetnosti vzgoja in skrb za 
takšnega otroka bolj zahtevni, v določenih obdobjih zelo izčrpajoči. Izkušnja takšne 
drugačnosti je v družbi in v osebnem življenju staršev manj zaželena. V prispevku o 
»Drugačnosti« avtorica Meh (2000, str. 107) poudarja, »da se takšne izkušnje bojimo in si 
zapiramo oči pred njo. Ta izkušnja je tista, ki neizogibno določa življenje vseh, ki vsaj 
občasno ne morejo odločati o svoji takšnosti ali drugačnosti. Ljudje, ki se z okvarami, 
prizadetostmi in oviranostmi neposredno srečujejo, se svoje drugačnosti zavedajo, koliko pa 
jih ta obremenjuje in ovira, je odvisno od njihovega sprejemanja »drugačnega« življenja, ki pa 
ga v veliki meri določa njihovo družbeno in materialno okolje.« Družina, ki ima člana z MDR 
se sooča z nekoliko drugačnim življenjskim slogom v primerjavi z družinami, ki ne izstopajo 
iz povprečja. Glavni dejavnik je ta, da član družine z MDR potrebuje pomoč celo svoje 
življenje oziroma je odvisen od pomoči drugih. V večini primerov je to primarna družina. 
Oznako »večnega otroka« oseba z MDR pogosto nosi celo svoje življenje. Osebe s težjo in 
težko motnjo v duševnem razvoju pa ne bodo nikoli sposobne skrbeti za svoje starše v 
obdobju, ko se starajo, tako kot je ponavadi pri družinah z otroki brez MDR.  
 
Dillenburger in McKerr (2009, str. 162) razlagata, da se vedenjski scenariji dveh staršev, ki 
imata otroka s posebnimi potrebami, razlikujejo. Vzajemno razmerje, ki se razvija, je 
kompleksno, edinstveno ter vključuje razpon vlog, od najboljšega prijatelja, ljubimca, 
zaupnika, svetovalca, moža, žene, itn. Ko otrok pride v njuno življenje, se odnosno razmerje 
spremeni v triado. Pomembno je poudariti, da se ta razmerja spreminjajo skozi čas skupaj z 
osebnostnimi spremembami. Na primer, odnosno razmerje mama – oče – novorojenček se 
bistveno razlikuje od odnosnih razmerij v času, ko gre otrok skozi razvojne faze malčka, 
šolskega otroka, adolescenta in sčasoma, odraslega. Rojstvo otroka ne prinaša samo 
kompleksnosti v mreži odnosnih razmerij, ampak tudi spreminja karakteristike prejšnjih 
razmerij. Te spremembe so recipročne. Seveda, ko pride več kot en otrok v družino, se 
kompleksnost odnosnih razmerij povečuje.   
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Krstulović (2012, str. 405–407) razlaga, da ob rojstvu otroka z MDR diskurz po običajnem 
razvoju popolnoma izgine ter starše postavi v negotov položaj. Starševstvo je ponavadi 
idealizirano in obremenjeno z ideologijo popolnega lepega telesa. Pred neobičajnostjo, ki se 
pojavi ob rojstvu otroka s posebnimi potrebami pa ostajata strah in nelagodje. Vsak starš je 
drugačen in ta položaj varira od starša do starša ter podpore okolja, ki jo starši imajo. Starši so 
ponavadi že seznanjeni o tem, kakšna naj bi bila navadna starševska izkušnja. Zaznavanje 
situacije, ki se ne poudarja s temi informacijami, postavlja starše z otrokom z oviro v poseben 
položaj. Življenje morajo organizirati drugače od pričakovanega. Morajo se spoprijeti s 
prvimi informacijami o svojem otroku s strani medicinskega osebja, ki predvsem uporablja 
medicinski diskurz. Zdravstvene službe so prve, ki identificirajo otroka kot drugačnega. 
Veselje v življenje starševstva prinaša družbeno ustvarjeno pričakovanje, da se otrok rodi 
zdrav. Takšno pričakovanje prinaša določeno nevidnost staršev, ki skrbijo za otroka z oviro. 
Zaradi družbenih pričakovanj in sporočil o brezmejni starševski ljubezni do svojega otroka, 
starši ne smejo navajati psihosocialnih komponent skrbi, ki jih doživljajo, temveč le fizične.  
 
Ljubešić (2012, str. 8) piše: »Starševstvo otroku z razvojnimi težavami ali s tveganjem za 
njihov nastanek je posebna podtema na področju starševstva. S sprejemanjem starševske 
vloge mlad človek ne dobi le še ene življenjske vloge poleg vseh drugih, ki jih že ima, temveč 
se sreča s posebnim izzivom za osebno rast. To je skupno staršem t. i. zdravih otrok in staršev 
otrok z razvojnimi težavami.«  
 
Miller (v Ljubešić, 2012, str. 8) meni, »da gredo starši otrok z razvojnimi težavami skozi 
različne stopnje prilagajanja na življenjske okoliščine in na izkušnjo vzgajanja otroka s 
posebnimi potrebami«. Avtorica je ugotovila, da so družinski odnosi zaznamovani z 
različnimi stopnjami. Odkrila je veliko notranjo moč, ki jo starši najdejo v sebi in ki jim 
omogoča prilagoditev, hkrati pa je začutila tudi njihovo potrebo po spoznanju, da niso 
prepuščeni sami sebi, temveč da se jim nudijo različne oblike pomoči. Miller je razvila model 
štirih obdobij v procesu prilagajanja. Ta obdobja si sledijo drugo za drugim, vendar ne 
premočrtno, ampak se prepletajo, včasih je opaziti tudi vračanje na obdobja, ki so jih starši že 
premostili. Gre za dinamičen proces, v katerem posamezno obdobje nikakor ne more biti 
dokončno usvojeno. Posamezni dogodki lahko izzovejo spremembe v starševskem občutku 
varnosti in zmotijo ravnovesje, tako da se zopet vrnejo korak nazaj. To je morda lažje opisati 
kot krožni in ne le dinamičen proces. Podpora staršem v posebno občutljivih obdobjih 
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prilagajanja, ki jih imenujemo tudi krizna obdobja, je močan varovalni dejavnik psiho-
socialne stabilnosti družinskega življenja in dejavne socialne udeležbe družine kot tudi 
ustvarjanja okolja, v katerem je otrok sprejet in dobiva ustrezne spodbude (prav tam, str. 9).  
Tudi Burke (v Krstulović, 2012, str. 406) navaja kritična obdobja v življenju staršev, ki 
skrbijo za otroka z oviro:  
- prvo kritično obdobje v življenju staršev, ki skrbijo za otroka z oviro, je določitev 
diagnoze, 
- drugo kritično obdobje je doba odločanja, ali bo otrok obiskoval običajno šolo, 
- tretje kritično obdobje, je ko otrok ni več šoloobvezen,  
- in obdobje, ko starši ostarijo in niso več sposobni skrbeti za otroka. 
Obdobja, ki jih Millerjeva navaja, so preživetje, iskanje, umestitev, odcepitev in nova 
umestitev. Ta ustrezajo kritičnim obdobjem, ki jih navaja tudi Burke. Miller (v Ljubešić, 
2012, str. 9–11) razlaga, da se prvo obdobje, tj. preživetje, začne v trenutku spoznanja, da je 
pri otroku tveganje v smislu razvojnega izida visoko. Starši doživljajo občutke nemoči in 
izgube nadzora nad svojim življenjem. V tem obdobju starši ponavadi popolnoma zanemarijo 
sebe in lastne potrebe ter vse podredijo tistemu, kar oni menijo, da otrok potrebuje. Pogosto 
pretiravajo s terapijami zgolj na področju najbolj vidnih težav pri svojem otroku, kot je na 
primer področje motorike. To lahko vodi do zanemarjanja drugih otrokovih potreb ter dodatno 
ogroža otrokov razvoj.  
Drugo obdobje je iskanje in je sestavljeno iz dveh oblik: zunanjega iskanja in notranjega 
iskanja. Zunanje iskanje pomeni preučevanje in raziskovanje natančne diagnoze in vseh 
možnih oblik ustrezne pomoči. Notranje iskanje se nanaša na osebno in intimno notranje 
življenje staršev. Starši grejo skozi proces introspekcije, v katerem se sprašujejo, zakaj se je to 
zgodilo njima in iščejo smisel v odnosih z ožjo družino. V tem obdobju se izraža dejavnost 
staršev v iskanju različnih oblik pomoči. To obdobje je težje, če nimajo dodatne pomoči in so 
prepuščeni sami sebi. Takrat lahko postanejo finančno in psihično izčrpani zato, ker je pot 
diagnoze zelo dolga in pogosto ne najdejo dobro organizirane službe, kjer bi lahko dobili vse 
informacije o pravicah svojih otrok in svoje družine. Avtorica (prav tam, str. 9) poudarja, da 
zdravstveni, socialni in izobraževalni sistemi niso dovolj povezani ter da starši dobijo največ 
informacij v času odraščanja svojega otroka od drugih staršev.  
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Tretja stopnja je umestitev in se nanaša na obdobje, ko se tempo družinskega življenja umiri 
in je otrok načeloma že vključen v določeno šolo in/ali terapevtsko obravnavo. Takrat pride 
do zavedanja staršev, da so pridobili nove spretnosti in svojo lastno situacijo bolje razumejo 
in se lažje znajdejo. Postali so samozavestnejši, ker poznajo načine reševanja problemov, 
povezanih z njihovo posebno situacijo kot tudi osebe, ustanove, ki jim lahko pomagajo.  
Naslednje obdobje je odcepitev, ki ga Miller opisuje kot normalen proces, ki se ne zgodi 
nenadoma in se ga starši pogosto ne zavedajo. To obdobje se nanaša na doseganje 
samostojnosti, kar pa pri otrocih z razvojnimi težavami poteka nekoliko drugače in 
upočasnjeno. Razlikuje se od procesa otrok brez razvojnih težav, ki odrastejo in na lastno 
pobudo zapustijo dom staršev. Pri otrocih z razvojnimi težavami so starši tisti, ki morajo 
spodbujati proces odcepitve. Ta proces lahko spremljajo občutki krivde in žalosti.  
Zadnje obdobje je ključni rezultat prejšnjega obdobja in se nanaša na novo umestitev in 
povezanost z življenjem otroka na nov način.  
Miller (v Gallagher idr., 2002, str. 2) poudarja, da čustva, ki jih starši imajo glede na fazo, 
pridejo in grejo v pričakovanih tako kot v nepričakovanih trenutkih. Nekatera čustva ostanejo 
dlje časa, nekatera pa hitro minejo.  
Wikler idr. (v McDermott, 2008, str. 136) so ugotovili, da podaljšano breme skrbi za otroka z 
MDR povzroča kroničen stres, ki se nikoli ne konča. Termin »kronična žalost« se nanaša na 
nenehne prekinitve normalnega življenjskega poteka. V njihovo raziskavo je bilo vključenih 
30 staršev otrok z MDR. Spraševali so jih, naj retrospektivno opišejo čustva, ki so jih 
doživljali v času desetih kritičnih obdobij v življenju. Odkrili so, da prevladujoča žalost v teh 
družinah ni kontinuirana, ampak se pojavlja kot periodičen fenomen. Erikson (v McDermott, 
2008, str. 147) razlaga, da kriza v kateremkoli življenjskem obdobju ne pomeni nujno grožnje, 
da se bo zgodila katastrofa. Avtor poudarja, da se vedno zgodi prelomnica in ne vedno 
doživljanje katastrofe ob prelomnicah. Pride do kritičnega življenjskega obdobja, ki prinaša 
povečano ranljivost. Avtor predlaga, da bi strokovnjaki morali prepoznati moči, ki jih imajo 
družine v različnih fazah svojega življenjskega poteka. Podatki kažejo na dejstvo, da so 
sposobnosti kakovostne oskrbe prisotne tako med starejšimi skrbniki in starejšimi odraslimi z 
MDR.  
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1.2. Življenjski potek oseb z motnjami v duševnem razvoju  
 
Z namenom boljšega razumevanja oseb z MDR bomo razložili klasifikacijo motenj v 
duševnem razvoju. Jurišić (Motnje v duševnem..., b. l.) opredeljuje motnjo v duševnem 
razvoju na naslednji način: »To je motnja, za katero je značilna pomembna omejitev tako 
intelektualnega delovanja kot prilagojenega vedenja, ki se kaže v pojmovnih, socialnih in 
praktičnih spretnostih prilagajanja. Motnja se pojavi pred osemnajstim letom starosti.«  
Wright in Warren (2013, str. 1) razlagata, da se motnja v duševnem razvoju nanaša v 
splošnem na kognitivne primanjkljaje, ki posledično vplivajo na funkcioniranje v različnih 
vsakdanjih situacijah in opravljanje različnih nalog. Motnja v duševnem razvoju varira po 
stopnjah in ima lahko številne specifične sindrome, ki se povezujejo z resnejšnimi okvarami. 
Vzrok za številne primere motenj v duševnem razvoju, posebej lažjih motenj, ostaja neznan.  
Psiholog Edgar Doll je med prvimi definiral motnjo v duševnem razvoju. Definicija je 
vključevala vidike, ki se nanašajo na socialno sposobnost, prekinitev pacientovega razvoja ter 
neozdravljivo poreklo mentalnega stanja. Definicija Ameriškega združenja za primanjkljaje 
na področju duševnega razvoja (American Association of Mental Deficiency – AAMD) je iz 
leta 1959 in označuje motnjo v duševnem razvoju kot splošno intelektualno funkcioniranje 
pod normo in kot omejitve pri prilagoditvenih spretnostih. Različica te definicije iz leta 1977 
navaja prag IQ 70, pri čemer se IQ, ki je nižji od 70, razume kot motnja v duševnem razvoju. 
V definiciji je poudarjena tudi evalvacija prilagoditvenih spretnosti. Kasneje so določili, da se 
diagnoza motnje v duševnem razvoju lahko ugotovi z IQ od 75. Pri zgodnejših definicijah se 
je uporabljal termin »mentalna retardacija«, ki je kasneje zamenjan s terminom »duševna 
prizadetost«.  
Oblikovanje definicije je dinamičen proces (Wright in Warren, 2013, str. 2), ki vključuje 
številne dejavnike, kot so družbena stališča določenega obdobja v skladu z znanstvenimi 
pristopi, ki omogočajo strokovnjakom uporabo istega jezika oziroma istih terminov in 
posledično lažjo komunikacijo. Glede na navedene dejavnike se motnje v duševnem razvoju 
klasificirajo v obliki dveh modelov: 
 
- biomedicinski model, ki identificira in klasificira posameznikovo patološko stanje, 
- biopsihosociološki model, ki identificira in klasificira posameznikove probleme v 
okviru kompleksnosti prilagajanja okolju, v katerem živi. 
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Posamezniki, ki imajo diagnozo motnje v duševnem razvoju, predstavljajo  – glede na 
etiologijo in funkcioniranje v okolju, v katerem živijo – heterogeno skupino ljudi. Številni 
predispozicijski pogoji so povezani z motnjo v duševnem razvoju. Dedni dejavniki 
vključujejo prirojene genske napake v metabolizmu, kot so kromosomske nepravilnosti, med 
katerimi je najbolj znan Downov sindrom. Splošni medicinski dejavniki vključujejo infekcije, 
travme in različne zastrupitve, kot je recimo zastrupitev s svincem. Z vidika okolja so 
pomembni dejavniki, kot so pomanjkanje nege in socialnih, lingvističnih in drugih 
stimulantov, ki se povezujejo z motnjami v duševnem razvoju (Wright in Warren, 2013, str. 
6). 
 
Motnje v duševnem razvoju Opara (2005, str. 41-43) razdeli na štiri stopnje: 
- Osebe s težkimi motnjami v duševnem razvoju so najmočneje prizadete na področju 
duševnega razvoja. Usposobijo se lahko za sodelovanje pri le določenih aktivnostih in 
v svojem delovanju potrebujejo stalno nego, varstvo in pomoč. Prav tako je 
razumevanje pravil in navodil zelo omejeno. 
- Osebe s težjimi motnjami v duševnem razvoju se za razliko od zgoraj navedene 
skupine lahko usposobijo za nezahtevna opravila, vendar še vedno potrebujejo pogosto 
pomoč drugih in varstvo. Orientirajo se lahko le v ožjem okolju. 
- Osebe z zmernimi motnjami v duševnem razvoju osvojijo osnove branja in računanja, 
prav tako pa so lahko uspešnejše npr. na likovnem, gibalnem področju. Zmorejo tudi 
skrbeti za preprosta opravila glede skrbi zase in znajo tudi sporočiti svoje potrebe in 
želje. Usposobijo se lahko za enostavna praktična dela. 
- Osebe z lažjimi motnjami v duševnem razvoju v prilagojenih pogojih učenja dosežejo 
temeljna šolska znanja, vendar ta znanja niso na ravni minimalnih standardov v redni 
osnovni šoli. Ob ustreznem šolanju se lahko usposobijo za manj zahtevno poklicno 
delo in samostojno socialno življenje. Lažje motnje v duševnem razvoju se v veliki 
meri pojavijo zaradi pretekle izkušnje ali pa kakšnih drugih dejavnikov v preteklosti. 
Golob (2016, str. 26) pravi, da so osebe z motnjami v duševnem razvoju člani ranljive 
družbene skupine ter potrebujejo pomoč in podporo skozi tranzicije celotnega življenjskega 
poteka ter na več različnih življenjskih področjih. Zaradi zagotavljanja ustrezne pomoči na 
več področjih je v njihovo obravnavo vključenih več strok, od vzgoje in izobraževanja, 
socialnega varstva do zdravstvenega varstva. 
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Intelektualni razvoj otrok z MDR (Byrne v Golob, 2016, str. 34-35) poteka v enakih razvojnih 
fazah kot pri otrocih brez motenj, vendar upočasnjeno. Največji razvojni napredek je viden v 
obdobju od sedmega do osmega leta. Puberteta pa pri mladostnikih z MDR poteka na enak 
način kot pri ljudeh brez motenj. Napredovanje v razvoju opažamo tudi po enaindvajsetemu 
letu. Byrne razlaga o konceptu otroštva in odraslosti pri osebah z MDR. Ugotovila je, da 
kriteriji, ki običajno veljajo v naši družbi, za ljudi z MDR ne veljajo. Za socialni in 
intelektualni razvoj je zelo pomemben govor. Govor je pri osebah z MDR pogosto zapoznel. 
Otežena komunikacija oziroma odsotnost verbalne komunikacije lahko povzroča 
posamezniku veliko stisko, vodi v vedenjske in druge težave, kar se s starostjo lahko 
povečuje.  
Pomembno življenjsko področje za mladostnike in odrasle z MDR (prav tam, str. 36) je 
intimnost. Tako kot pri drugih se pojavi večja želja po zasebnosti in intimnosti, vzpostavljanju 
psihološke in telesne bližine z drugimi, zmenkih, partnerskem in spolnem odnosu. Osebam z 
MDR je potrebno dati možnosti za odkrivanje in razvoj svoje spolnosti. Starši pa imajo 
večkrat težave pri sprejemanju spolnosti svojih mladostnikov in odraslih z MDR. 
Osamosvajanje mladostnikov in odraslih z MDR na različnih življenjskih področjih pogosto 
ne poteka brez ovir in težav, čeprav so sposobni samostojnosti na mnogih področjih življenja. 
Večina odraslih z MDR izrazi željo, da se preselijo, najdejo svoj novi dom in živijo bolj 
samostojno. Zaposlitev je še eno področje, ki lahko zelo pozitivno vpliva na posameznikovo 
samospoštovanje.  
Osamosvojitev, preselitev, zaposlitev ter intimnost so nekatera področja, ki so značilna za 
prehajanje v življenjsko fazo odraslosti oziroma tranzicijo. »V kontekstu posebnih potreb je 
izraz tranzicija splošno sprejet za proces, v katerem se udeleženci s posebnimi potrebami, 
vključno s tistimi z motnjami v duševnem razvoju, premaknejo iz šolskega okolja v 
produktivno odraslo življenje v skupnosti.« (Golob, 2016, str. 63) 
V prispevku Izobraževanje odraslih oseb z motnjami v duševnem razvoju Novljan in Jelenc 
(2000, str. 18) poudarjata, da so za učinkovito izpeljan in voden prehod potrebne nacionalno 
dogovorjen koncept tranzicije, zakonska podlaga, usklajene in celovito delujoče službe ter 
dostopen sistem izobraževanja in usposabljanja po končanem šolanju. Pri vodenju tranzicij 
imajo pomembno vlogo tudi družine in starši. Ko se njihov otrok približuje odrasli dobi, 
morajo starši prepoznati njegovo zanimanje in tudi zmožnosti, da poiščejo in sprejemajo 
informacije ter da jih razumejo in se dejavno vključijo v procese oblikovanja odločitve. Tu se 
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lahko pojavijo tudi vrzeli, nesoglasja, odpori, neskladja med emocionalnimi potrebami 
družine in časovno razporeditvijo teh formalnih procesov. Avtorici prav tako navajata (prav 
tam, str. 19), kako izjemnega pomena je strokovno in razumevajoče ravnanje strokovnjakov, 
ki so povezani s temi tranzicijskimi procesi.  
 
Novljan in Jelenc (2000, str. 19) govorita, da se v različnih kulturah koncepti odraslosti 
razlikujejo med seboj. Status odraslosti ne velja vedno in enako za osebe s posebnimi 
potrebami prav zaradi tega, ker jih na splošno označujemo kot trajno odvisne osebe. Ena od 
indikacij odraslosti, ki jo navaja OECD, je zaposlitev kot glavni znak statusa odraslosti. 
Poudarja se, da je treba osebe s posebnimi potrebami usposabljati za svobodno zaposlitev, 
ampak napredek je pri tem počasen. Zaposlitev in konkretno delo oseb z MDR zahteva 
individualno pomoč na delovnem mestu. Poleg zaposlitve kot glavnega znaka odraslosti se 
navaja tudi skupno življenje oseb z motnjo v duševnem razvoju v tako imenovanih bivalnih 
skupnostih. To je do neke mere povzročilo premeščanje teh oseb iz velikih institucij v manjše 
bivalne enote, kjer živijo skupaj z redno vsakdanjo pomočjo.  
»Gibanje za kvaliteto življenja zagovarja pristop, ki želi posamezniku pomagati pri določanju 
poteka njegovega življenja in pri opredeljevanju njihove lastne vrednosti. To je povzročilo 
precej zanimanja za iskanje načinov, s katerimi bi osebe s posebnimi potrebami, posebno tiste 
z učnimi in komunikacijskimi težavami, lahko oblikovale svojo lastno življenjsko zgodovino 
kot temelj za ustvarjanje in oblikovanje prihodnosti take osebe (Novljan in Jelenc, prav tam, 
str. 20).« Najbolj učinkovit način (prav tam, str. 14), kako pomagati osebi z motnjo v 
duševnem razvoju pri doseganju svojega dostojanstva in s tem brisanja oznake »večnega 
otroka«, je izobraževanje. Pri osebah s posebnimi potrebami ima izobraževanje odraslih 
velike možnosti, da pomaga pri realizaciji njihovih pravic in krepitvi njihove avtonomije, 
ekonomske samozadostnosti in s tem tudi zmanjšuje njihovo odvisnost od drugih.   
Slevin idr. (2011, str. 39 – 40) pišejo, da starši potrebujejo pomoč pri načrtovanju prihodnosti 
za svojega otroka z MDR, da ga pripravijo za tranzicije v življenju, posebej v obdobju njihove 
starosti in onemoglosti. Ta skrb glede prihodnjih tranzicij ni omejena samo na starše. 
Raziskava (Rawson v Slevin idr., prav tam) je pokazala, da tudi bratje in sestre skrbijo glede 
prehodnih obdobij za svojega brata ali sestro z MDR. Ista raziskava je pokazala, da bratje in 
sestre rabijo dodatno pomoč v obliki usposabljanja in izobraževanja na področju zakonskih 
zadev, osnovnih informacij glede skrbi za brata/sestro in uspostavljanja povezav s podporno 
socialno mrežo. Tranzicije v življenju so pomembne za vsakogar, s tem da so potrebne še 
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toliko bolj za osebe z MDR, ki imajo posebne potrebe ter so zaradi teh potreb življenjske 
tranzicije kompleksnejše. Kot na primer, oseba z MDR se lahko kronološko stara in s tem 
sprejema oskrbo in pomoč za odrasle, ampak njeno funkcioniranje lahko zahteva pomoč, 
značilno za otroško oskrbo, in to področje se pogosto zanemarja. Te tranzicije med drugimi 
spremembami vključujejo tudi tranzicijo staranja, ki se povezuje z izgubo družinskega člana. 
 
Tranzicije lahko povzročijo stres za osebo z MDR kot tudi za njeno družino. Ko na primer 
mladi ljudje z MDR zapustijo šolo, imajo manj možnosti za zaposlitev, za sklepanje 
prijateljstev, razvoj različnih veščin, vzpostavljanje socialne mreže. Vse navedeno vodi do 
občutka osamljenosti, kar se pogosto izrazi v obliki vedenjskih in zdravstvenih težav.  
Osebe z MDR in njihove družine se čutijo izločene in ne dovolj vključene v odločanje o 
načrtovanju tranzicijskih procesov od otroštva do odraslosti. Raziskava, ki sta jo naredili 
Raghavan in Pawson (v Slevin idr., 2011, str. 40) je pokazala, kaj je potrebno za uspešno 
načrtovanje tranzicij. Pokazala je, da obstaja potreba po kakovostnejši komunikaciji med 
zaposlenimi v institucijah, ki skrbijo za osebe s posebnimi potrebami in njihovo družino. 
Družino naj bi osebje redno in tekoče obveščalo o vseh potrebnih informacijah. Bistvena je 
kontinuiteta tranzicij iz otroških institucij v institucije za odrasle, v kateri je ključen 
koordinator, ki pomaga v tem procesu. Naslednji dejavniki so se pri tranzicijah pokazali kot 
izjemno pomembni:  
 
- izobraževanje na področju psihosocialnega razvoja; 
- razumevanje spremenjenih odnosov s starši/skrbniki; 
- zagotavljanje informacij družini; 
- zagotavljanje možnosti, da oseba z MDR lahko sama odloča. 
 
Oseba z MDR lahko sama odloča na način, da se ji pomaga s fokusiranjem na njene moči in 
ne zgolj na mentalne in vedenjske težave. To zadeva samoodločanje osebe z MDR in občasno 
prinaša konflikte s starši. V takšnih konfliktih starši ponavadi prevladajo. Tudi v takšnih 
situacijah pogajanje z osebo z MDR lahko pomaga pri zmanjševanju slabih občutkov.  
V vsakem primeru je potrebno osebje, ki je kvalificirano in usposobljeno na vseh področjih, 
ki olajšujejo prehodna obdobja za družino in osebo z MDR. Najbolj učinkovit pristop je »v 
človeka usmerjen pristop« (person-centered approach), ki postavlja potrebe in značilnosti 
osebe z MDR v središče in iz te točke izhaja načrtovanje tranzicijskega procesa.  
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V naslednjem delu se bomo posvetili prehodnemu obdobju staranja in starosti na splošno ter 
se poglobili v značilnosti družine, ki se stara skupaj s članom, ki ima motnjo v duševnem 
razvoju.   
 
 
1.3. Družina, ki se skupaj stara 
 
Znotraj koncepta življenjskega poteka (Greiner, 2012, str. 9) se predvsem pri razpravah o 
staranju in tranziciji uporablja tudi termin pozno življenje. Termin opozarja na poznejša 
obdobja življenjskega poteka in njegov namen je natančnejše določanje obdobja staranja. 
»Križišča med zakonodajo, institucionalnimi praksami in osebnimi izkušnjami so osrednjega 
pomena v tranziciji v poznem življenju.« (prav tam, str. 13) S tem citatom je Grenier hotela 
prikazati kompleksnost pomena življenjskega poteka in tranzicij, ki se dogajajo v poznem 
življenju posameznikov, ki so med seboj zelo različni. V spektru teh različnosti se lahko 
nahajajo starši odraslih z motnjo v duševnem razvoju glede na to, da se njihov življenjski slog 
razlikuje od množice zaradi posebnosti svojih otrok. Predvidevamo, da se ena od konkretnih 
situacij lahko nanaša tudi na odnosne vloge, ki jih imajo s svojimi otroki, za katere še skrbijo, 
ter se pojavlja problematika nadaljevanja skrbi. Z namenom boljšega razumevanja procesa 
staranja in obdobja starosti bomo predstavili koncepta staranja in starosti iz različnih vidikov. 
Potem pa bomo razložili proces staranja v družini s članom z MDR.  
 
Najbolj izrazit demografski proces v moderni družbi je proces staranja populacije. 
Karakteriziran je s povečanjem deleža starejših v družbi kot tudi s povečanjem povprečne 
starosti populacije. Malačič (v Kerlberger 2015, str. 304) piše, da se demografska starost 
populacije meri v obliki deleža ljudi nad petinšestdesetim letom starosti ali nad šestdesetim 
letom starosti (po nekaterih definicijah). Najbolj pomembni vzroki staranja populacije so 
povečana stopnja rodnosti in posledična rast števila otrok do petnajstega leta starosti ter 
podaljšana pričakovana življenjska doba. Ti vzroki staranja so nastali kot rezultat 
spremenjenega načina življenja in izboljšav na področju kakovosti življenja in zdravstva. 
Staranje populacije predstavlja velik izziv za družbo. Demografske spremembe (Kerlberger, 
2015, str. 305), ki vodijo k staranju, so dolgoročne in se ne morejo hitro spremeniti. Zaradi 
tega se družba mora prilagoditi spremembam. Najboljši način soočanja je raziskovanje 
populacije starejših, posebej iz perspektiv različnih znanstvenih ved.  
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Milavec Kapun (2011, str. 7) piše o procesu staranja iz bolj fizičnega vidika. Staranje definira 
kot proces, ki privede do stanja, ko postopno začne propadati telesna zgradba in telesne 
funkcije in se s časom zmanjšuje adaptacijska sposobnost organizma. Avtorica navaja glavne 
značilnosti staranja: 
 
- širi se spekter škodljivih in napredujočih sprememb;  
- zmanjšana je možnost prilagajanja vplivom okolja;  
- večja je dovzetnost za bolezni;  
- staranje vključuje biološke, psihološke in sociološke procese;  
- zgodovinski in kulturni dejavniki imajo pomemben vpliv na doživljanje staranja.  
 
Drugi vidik starosti (Hojnik-Zupanc, 1997, str. 3) zajema bolj kompleksno razumevanje 
obdobja starosti. Avtorica razlaga, da pri vsakem človeku razlikujemo tri vrste starosti: 
kronološko starost, biološko starost in psihološko starost. Obstajajo razlike med njimi, čeprav 
se med sabo ti vidiki starosti povezujejo. Recimo psihološki starostni znaki, kot je rigidnost 
mišljenja, lahko nastopijo že s 30. letom, medtem ko se nekateri mladostni znaki, kot je 
prožno mišljenje, ohranijo vse do pozne starosti.  
 
Zaidi (2014, str. 9) govori o področju gerontologije znotraj okvira teorije življenjskega 
poteka, ki razlaga, da so povezave med različnimi fazami življenja izjemnega pomena. To 
področje zajema nekaj ključnih pogledov na človeški razvoj v obliki življenjskih izkušenj, kot 
so delovna zgodovina, družinska zgodovina, zdrav način življenja, dostopnost zdravstvene 
skrbi itn. Ta področja se potem umestijo v kontekst časa in prostora z namenom čim bolj jasne 
razlage o procesu staranja in obdobju starosti.  
 
Chambers (v Zaidi 2014, str. 5) navaja dve dimenziji ranljivosti v obdobju starosti. Koncept 
ranljivosti se nanaša na izpostavljenost osebe nepredvidljivim dogodkom in stresu ter na 
težavo spopadanja z njimi, dve dimenziji pa se nanašata na zunanjo in notranjo dimenzijo. 
Ranljivost ima s tega gledišča dve strani: zunanjo dimenzijo tveganj, šokov in stresa, ki jim je 
oseba izpostavljena; in notranjo dimenzijo. Notranja dimenzija se pri starejših osebah kaže kot 
oblika sposobnosti nadzorovanja finančnih virov, zdravja, izobraževanja, zaposlovanja in 
socialne podpore. Na notranjo dimenzijo vplivajo izkušnje iz preteklosti kot tudi proces 
staranja in dogodki, ki prinašajo življenjske spremembe. Notranja dimenzija je lahko 
nezaščitena zaradi manjka načinov in metod za spopadanje z določeno izgubo. Izguba se 
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lahko pojavlja v številnih oblikah – oseba postaja fizično šibkejša, ekonomsko prikrajšana, 
socialno odvisna, ponižana in psihološko poškodovana. Opisane argumente so še naprej 
razvijali socialni gerontologi. Posebno pozornost so namenili vidiku notranje dimenzije, ki se 
pogosto povezuje s konceptoma opolnomočenja in odpornosti. Kombinacija nižjih 
sposobnosti nadzorovanja različnih področij življenja ter restriktivno fizično in socialno 
okolje lahko negativno vplivajo na razvoj odpornosti do življenjskih sprememb. Wild idr. 
(prav tam, str. 7) razlaga o pojmu odpornosti in načinu, kako gerontologi vidijo koncept 
odpornosti kot izjemno koristen v raziskovanju procesa, v katerem se starejše osebe soočajo s 
stiskami, ki jih prinaša poznejše življenje. Perspektiva kritične geronotologije poudarja, da je 
potrebno upoštevati ne samo osebnostno raven odpornosti, ampak tudi medsebojno povezane 
ravni odpornosti, ki vključujejo raven posameznika, gospodinjstva, družine, soseske, 
skupnosti in družbe. Socialno opolnomočenje s strani družine, soseske, skupnosti in družbe 
pomaga starejši populaciji in jo hkrati razbremenjuje. Wild (prav tam, str. 9) govori o 
različnih ravneh odpornosti povezanih s starejšim posameznikom in njegovim življenjem: 
socialna odpornost, kulturna odpornost, fizična odpornost, psihološka odpornost, odpornost 
na okolje in finančna odpornost. Navedene ravni odpornosti se direktno povezujejo z 
različnimi področji življenja starejšega posameznika. Nekatera področja so lahko močnejša od 
drugih. Na primer, starejša oseba je lahko manj »finančno odporna«, ampak hkrati lahko še 
sprejema socialno podporo zaradi stabilnega in močnega socialnega omrežja in/ali je lahko 
»psihološko odporna« ter lažje prenaša finančne težave.   
 
Starši odraslih z MDR se med drugim soočajo s tranzicijskim procesom staranja. To tranzicijo 
Bigby (v Golob, 2016, str. 99) opredeli kot »vseživljenjski proces, v katerem ni jasno 
določene točke, ko se lahko reče, da je nekdo star. Staranje je integralni del življenjskega 
poteka tudi za ljudi z motnjami v duševnem razvoju, je izrazito individualizirano, skozi 
zgodovinski čas in družbeni kontekst. Skupne značilnosti procesa staranja (prav tam, str. 100) 
so naslednje: stopnja staranja je podobna kot pri populaciji brez motnje, življenjska doba je v 
primerjavi s splošno populacijo (izjema so ljudje s Downovim sindromom) le malce krajša; 
osebe z motnjami imajo visok dejavnik tveganja za nastanek bolezni, še posebej zaradi 
življenjskega stila (prehrana in socio-ekonomski status, imajo visoko stopnjo psihičnih 
motenj, največ zaradi posebno visoke stopnje tveganja za Alzheimerjevo bolezen pri ljudeh z 
Downovim sindromom; manj verjetno je, da so zaposleni ali obiskujejo dnevne centre kot 
mlajši; v večjem številu živijo v manjših domovih namesto z družino in prijatelji, imajo 
omejen dostop do specialističnih zdravstvenih storitev; manj verjetno je, da imajo močnega 
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zagovornika in neformalno socialno mrežo kot mlajši; imajo izkušnjo diskriminacije zaradi 
starosti; zaposleni imajo manjša pričakovanja glede rasti, razvoja, povečevanja spretnosti, 
višanja nivoja neodvisnosti ipd.  
 
V večini primerov so odrasli z MDR odvisni od svojih staršev, ki zaradi znakov staranja 
pogosto ne morejo več skrbeti za njih tako kot prej. Večina starajočih se ljudi z MDR živi s 
svojo družino (Supporting older families, b. l.). Številne družine se starajo skupaj in se 
soočajo z življenskimi izzivi v poznem življenju oziroma v poznejših obdobjih  življenjskega 
poteka. Vloge znotraj družine glede skrbi se lahko spreminjajo posebej takrat, ko starši 
postajajo šibkejši. V tem prehodnem obdobju sinovi in hčere z MDR lahko prevzamejo večjo 
vlogo skrbi za svoje starše znotraj okvirov svojih možnosti. To se pogosto imenuje vzajemna 
skrb, ki poudarja soodvisnost družine. Poudarja tudi, da več ljudi z MDR samih postaja 
skrbnikov in zato potrebujejo pomoč. Takšne družine potrebujejo podporo glede nadaljevanja 
skrbi kot tudi podporne načrte in dolgoročni načrt za člana družine z MDR. Drugi člani 
družine, posebej bratje in sestre prevzemajo povečano vlogo takrat, ko starša umreta.  
Raziskava, ki sta jo naredili Walker in Walker (1998, str. 2), je pokazala, da so starejši starši, 
ki skrbijo za odraslega otroka z MDR, pod velikim fizičnim in mentalnim pritiskom zaradi 
starosti in onemoglosti, ki jih staranje prinaša. Starejši starši postajajo vse bolj anksiozni glede 
prihodnosti. Zaradi večletnega odnosa s svojim otrokom, v katerem imajo primarno vlogo 
skrbnika, so starši razvili intenziven in soodvisen odnos z otrokom. Zaradi starosti je večja 
verjetnost, da sami skrbijo za otroka. Imajo manjšo podporno socialno mrežo ter se jim 
pogosto svetuje, da poskrbijo za preselitev svojega otroka v dom ali bivalno skupnost, kar 
posledično izziva močen čustven odziv. Tudi raziskava McDermott idr. (2008, str. 136) 
potrjuje navedene posledice starosti in skrbi za osebo z MDR. Osebne izgube, kot so 
zmanjšanje fizičnih in mentalnih sposobnosti, izguba socialnega omrežja kot tudi 
sociopolitična izguba v obliki upokojitve, izguba prejšnjih družbenih vlog ter diskriminacija 
na podlagi starosti povzročajo, da starši svojo vlogo skrbnika dojemajo kot bolj stresno in 
obremenjujočo, kot je bila v prejšnjih prelomnih obdobjih njihovega življenja. 
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1.3.1.   Socialna omrežja družin s članom z MDR 
Kump in Jelenc Krašovec (2012, str. 86.) pišeta, da kakovost življenja opredeljujemo tako z 
objektivnimi (zdravstveni status, življenjski standard, življenjski pogoji, število socialnih 
stikov) kot s subjektivnimi merili (pomen zdravja za posameznika, doživljanje sreče ipd.), 
poleg standardnih objektivnih in subjektivnih meril kakovosti življenja in blaginje pa se 
omenja tudi pomen socialnih omrežij, sosedskih in prijateljskih odnosov ter podpornih 
omrežij. Vaux v končnem poročilu Socialne opore in socialna omrežja (v Nagode, 2004, str. 
9) poudarja, da ljudje navadno v svojem življenju potrebujemo ljudi, na katere se lahko 
obrnemo, ko potrebujemo pomoč oziroma oporo. Viri pomoči oziroma opore so prijatelji, 
družinski člani, sorodniki, sodelavci, znanci ali pa druge osebe oziroma institucije. Obstajata 
dve vrsti virov socialne opore. Prva je neformalni vir, ki ga lahko sestavljajo sorodniki in 
prijatelji in izvira iz normativne dolžnosti sorodstva in prijateljstva. Na drugi strani pa so 
formalni viri socialne opore, ki jih nudijo institucije, za katere je značilna birokratska 
organizacija, specializacija funkcij, formalizacija pravil delovanja, standardizacija delovanja 
ipd. Formalna opora je tako opredeljena kot profesionalne storitve, ki jih pooblaščajo in 
sponzorirajo vladna telesa. Vaux (v Hlebec idr., 2009, 156) opredeljuje tri sestavine, ki 
predstavljajo socialno oporo. Ena se nanaša na socialna podporna omrežja kot vir socialne 
opore. Vaux definira socialno podporno omrežje kot del širšega socialnega omrežja, h 
kateremu se lahko posameznik obrne po pomoč. Podporna socialna omrežja so stabilna glede 
na velikost in sestavo. Pomembna so v obdobjih razvojnih tranzicij in življenjskih sprememb. 
Podporna socialna vedenja so specifična dejanja, katerih namen je pomagati določeni osebi ali 
osebam. Niso vsa podporna socialna dejanja koristna. Koristnost pomaganja je odvisna od 
pravočasnega ukrepanja in načina podpore kot tudi odnosa s posameznikom, ki nudi podporo. 
Ocenjevanje podpore vsebuje subjektivno evalvacijo virov podpore in vedenja. To sta 
primarna pokazatelja učinkovitosti podpornih funkcij.  
 
Dillenburger in McKerr (2009, str. 165) govorita o socialnih razmerjih, ki bogatijo 
kompleksnost življenja družine, ki ima otroka s posebnimi potrebami. Trdijo, da se družinski 
odnosi, na srečo, ponavadi ne razvijajo v vakuumu, in da druga socialna razmerja bogatijo 
kompleksnost družinskega omrežja. To so na primer šola, služba, prosti čas in soseska. V 
primeru minimalne družbene podpore v času življenjskega poteka staršev posledično pride do 
resnega pomanjkanja podpore za otroka ali odraslega s posebnimi potrebami takrat, ko starša 
nista več zmožna skrbeti zanj ali umreta. Nezadostne socialne podporne mreže v obdobju, ko 
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starši niso več zmožni skrbeti za svojega otroka z MDR, povzročijo občutek izolacije, 
osamljenosti, fizične in mentalne težave ter zvišano raven stresa. Avtorja poudarjata (prav 
tam, str. 169), da »potrebne socialne mreže vključujejo razširjeno družino, prijatelje, finančno 
podporo, namestitev, zakonske organe, zaposlitev, dnevno nego in skrb.« 
  
Cuskelly (2006, str. 23) poudarja, da kohezivna širša družina, ki ima razvito učinkovito 
komunikacijo, lahko pomaga staršem pri soočanju z zahtevno vlogo, ki jo prinaša skrb za 
svojega otroka z MDR. Širša socialna podpora je tudi pomembna, ker se povezuje z dobrim 
počutjem posameznikov in lahko deluje kot prevencija depresiji. Staršem, ki zaradi znakov 
starosti niso več sposobni skrbeti za njihovega otroka z MDR, takšna vrsta socialne podpore 
pride kot psihološka in fizična razbremenitev, ker vedo da bo njihovo socialno omrežje 
poskrbelo za njihovega otroka, ko bo potrebno. 
 
Navezujoč se na dejavnik socialnega omrežja in pomembnosti, ki ga ima ta v družini z 
odraslim otrokom z motnjo v duševnem razvoju, bomo delno predstavili ta vidik tudi v 
podpoglavju 1.3.3. Izobraževanje za načrtovanje prihodnosti za družine s članom z MDR. 
Med integralno izobraževalno vsebino teh programov je med drugimi uvrščen tudi socialni 
vidik, imenovan »odnosi in podporne socialne mreže« ali »vzpostavljanje prijateljstev in 
podpornih socialnih mrež«. Pri kvalitativnih intervjujih smo posebno pozornost posvetili temu 
delu. 
 
1.3.2. Načrtovanje prihodnosti za družine s članom z MDR 
 
Najpogostejše vprašanje, ki si ga starši, ki imajo otroka z MDR, postavljajo (Davis, 2003, str. 
1–2) je: »Kaj se bo zgodilo, ko mene več ne bo?«. Starši se lahko sprašujejo o tem, kje bo 
otrok živel in kako bo poskrbljeno za njega v vsakdanjem življenju takrat, ko oni več ne bodo 
sposobni skrbeti zanj. Zaskrbljenost se z leti in z upadanjem zdravja staršev povečuje. Kljub 
tej zaskrbljenosti številni starši ne naredijo načrtov za prihodnje življenjske ureditve. Lahko 
tudi ne naredijo zakonskih in finančnih načrtov, s katerimi bi lahko zaščitili pravice svojega 
otroka z MDR. Obstajajo številni razlogi, zakaj starši ne naredijo načrtov za prihodnost. Ti 
razlogi so lahko: 
 
- Dolge čakalne liste za storitve, ki ponujajo nastanitev za osebe z MDR. 
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- Starši predpostavljajo, da bo brat ali sestra prevzel/prevzela skrb, tudi če se o tej temi 
med sabo niso pogovarjali. 
- Starši nimajo dovolj potrebnih informacij o različnih vidikih izdelovanja načrta za 
prihodnost. 
- Načrtovanje prihodnosti za starejše starše je lahko zelo stresno, ker se soočajo s svojo 
lastno smrtnostjo ter možnostjo, da nobeden ne bo skrbel za njihovega otroka z enako 
količino ljubezni in podpore. 
 
Razlogi (prav tam, str. 3), zakaj starši ne naredijo finančnih načrtov za svojega otroka, so 
naslednji: odlašanje, visoka odvetniška pristojbina, nasplošno nimajo dovolj denarja, ki bi ga 
pustili svojem otroku, manjko znanja o načrtovanju in prepričanje, da je plačilo osnovne 
socialne pomoči s strani države dovolj. Številne družine prepoznajo, kako pomembno je imeti 
načrt za prihodnost, ker na ta način pripravljajo svojega člana z MDR na tranzicijsko obdobje 
prehajanja v nove življenjske okoliščine, preden starš umre, kar je samo po sebi krizna 
situacija za otroka. Načrt prihodnosti je drugačen za vsakega posameznika, vendar obstajajo 
določena splošna pravila (Davis, 2003, str. 3): 
 
- Načrtovanje prihodnosti vključuje več kot samo finančno in zakonsko urejanje. 
Osredotoča se na širša področja življenja osebe z MDR, kot so urejanje prihodnje 
nastanitve, izobraževalni programi, zaposlitev in druge pomembne vsakdanje 
aktivnosti, prostočasne aktivnosti in osebne potrebe. Pripravljanje pisma o nameri, 
nezakonskega dokumenta, ki pomaga pri izražanju potreb in želja za posameznika z 
MDR, je koristno orodje. 
- Oseba z MDR naj bi bila vključena v razvoj načrta za prihodnost. Načrt naj bi odseval 
osebne želje te osebe. Lahko so v načrtovanje vključeni tudi ljudje, ki igrajo 
pomembno vlogo v življenju posameznika z MDR kot so bratje, sestre, sorodniki ali 
prijatelji. 
- Načrtovanje prihodnosti je dinamičen proces, ki lahko traja dolgo časa in ga je 
potrebno znova pregledati, da se določi, če je načrt še veljaven in ustrezen trenutnim 
potrebam in željam. 
- Načrt mora potekati v skladu z zakonodajo države, v kateri posameznik z MDR živi. 
- Svetuje se, naj začetna faza načrtovanja poteka takrat, ko se otroku utrdi diagnoza 
motnje v duševnem razvoju.   
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Davys in Haigh (2007, str. 67) pišeta, da ponavadi starši predpostavljajo in pričakujejo, da se 
bodo v odraslosti njihovi otroci odselili iz družinskega doma. Za starše, ki imajo otroka z 
motnjo v duševnem razvoju, je odselitev otroka težje pričakovati, ker ta otrok lahko potrebuje 
dolgoročno podporo in oskrbo. Podaljšana vloga skrbnikov, ki jo starši imajo, vsebuje 
pomembne dimenzije, integrirane v njihovo življenje v odnosu do že odraslih otrok z MDR. 
Starši otrok, ki so od njih odvisni, skrbijo glede prihodnosti svojega otroka prav zaradi svoje 
integrirane nenehne vloge skrbnika. Tem staršem je težko imeti tipičen življenjski slog, kot ga 
imajo drugi starši podobne starosti. Poleg tega imajo lahko občutke strahu in anksioznosti 
glede nedokončanega starševstva ter skrbijo zaradi prihodnosti.  
 
Obstaja tudi problematika napetosti med starši in ponudniki socialnih storitev zaradi 
odtujenosti starejših staršev. Posledično ponudniki socialnih storitev ne prepoznajo njihovih 
resničnih potreb. Burke idr. (v Davys in Haigh, 2007, str. 68) so v svojih raziskavah odkrili, 
da ponudniki socialnih storitev pogosto zanemarjajo znanje, ki ga imajo starši o svojih sinovih 
in hčerah z MDR. Drugi razlogi, zakaj starši ne iščejo pomoči pri teh ponudnikih, je manjko 
konsistentnosti, visoka stopnja sprememb osebja in težave pri dostopnosti takrat, ko so jih 
starši potrebovali.  
 
Proaktivno načrtovanje je temeljna potreba družin, ki imajo člana z MDR. Takšno načrtovanje 
lahko traja več mesecev ali let in je hkrati stresen proces za oba starša in za otroka z MDR. 
Stres lahko razlagamo z dejstvom, da imajo starejši starši manj načrtov za prihodnost zaradi 
manjka informacij in izolacije s strani ponudnikov socialnih storitev. Zaradi teh razlogov 
pride do navedenih napetosti med starši in ponudniki.  
 
Small idr. (v Davys in Haigh, 2007, str. 69) na podlagi drugačnih rezultatov svojih raziskav na 
to temo trdijo nasprotno. Njihove raziskave so pokazale, da starajoči se starši želijo 
sistematično ureditev prihodnje oskrbe za svojega otroka, ker se zavedajo, da enkrat ne bodo 
več sami mogli skrbeti zanj zaradi onemoglosti, ki posledično pride s starostjo. Starši 
načeloma želijo narediti primerne načrte, so zaskrbljeni glede omejenih izbir glede nastanitve 
in institucionalne skrbi za otroka z MDR, posebej v primeru, ko imajo njihovi otroci težjo in 
težko MDR ter rabijo več nege. Starši tudi želijo čim boljši dostop do storitev, ki bi jim 
omogočil, da ostanejo aktivno vključeni ter da vzdržujejo odnos s svojim otrokom. Želja po 
vzdrževanju odnosa oziroma želja za neprekinjeno starševsko vlogo se je pokazala kot 
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izjemno pomembna za zdravje in dobro počutje staršev ter se povezuje s starševsko 
občutljivostjo na ranljivost svojega otroka.  
 
Cairns idr. (2012, str. 75) pišejo, da se je v zadnjih tridesetih letih izjemno povečalo 
zanimanje za družinske skrbnike kot glavni vir podpore za ljudi, ki rabijo pomoč pri 
vsakdanjih opravilih. 26. člen Zakona o socialnem varstvu Republike Slovenije (ZSV, 2007) 
opredeli družinskega skrbnika ali pomočnika na naslednji način: »Družinski pomočnik je 
oseba, ki invalidni osebi nudi pomoč, ki jo potrebuje. To je lahko oseba, ki ima isto stalno 
prebivališče kot invalidna oseba, oziroma eden od družinskih članov invalidne osebe (oče ali 
mati, sin ali hči, brat ali sestra, stric ali teta, stari oče ali stara mama,…). Ta zakon omogoča 
družinam dodatno možnost, da lahko načrtujejo skrbništvo na bolj urejen način, ki ga 
zakonsko in finančno podpira država.  
 
Sredi 80. let 20. stoletja so se v literaturi začele pojavljati raziskave na temo starejših staršev 
odraslih z motnjami v duševnem razvoju. Skrb s strani družine se je pogosto povezovala s 
stresom kot osrednjim delom vloge skrbnika. Druge raziskave pa so pokazale rastoče 
zavedanje o potencialnih virih zadovoljstva zaradi družinske oskrbe. Na primer, kanadska 
raziskava raziskovalcev Jokinen in Brown (v Cairns idr., 2012, str. 77) je poročala o 
vsesplošnem zadovoljstvu družin v domenah, kot sta prosti čas in uživanje v življenju. Starši, 
ki so sodelovali v tej raziskavi, so tudi poročali o številnih pozitivnih izkušnjah s svojimi 
sinovi in hčerami ter o vsesplošni pozitivni izkušnji vseživljenjske oskrbe. Kljub temu so ti 
starši poudarjali, da so posebej zaskrbljeni glede: 
 
- visoke stopnje negotovosti zaradi omejenosti ponudbe socialnih storitev; 
- zdravja vseh družinskih članov; 
- dolgoročnih življenjskih ureditev; 
- prihodnje vloge bratov in sester v obodbju, ko starša ne bosta več zmogla sama skrbeti 
za osebo z MDR. 
 
Walker in Walker (1998, str. 4) sta v svoji raziskavi ugotovila, da so prihodnje potrebe oseb z 
MDR, ki živijo s svojo družino, zelo predvidljive. Te ugotovitve se predvsem nanašajo na 
prihodnje neizogibno vključevanje v plačilne socialne storitve in je zgolj vprašanje časa, kdaj 
bo to vključevanje potrebno. Bigby (v Mirfin-Vietch, 2003, str. 12–13) se je v avstralski 
raziskavi osredotočala na odrasle z MDR, ki živijo skupaj s starši ter se soočajo s potrebo po 
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tranziciji iz starševske skrbi v alternativno bivalno rešitev. Raziskava je pokazala, da starši 
niso naklonjeni načrtovanju prihodnosti za svojega otroka, ter da obstaja malo dokazov glede 
učinkovitosti takšnega načrtovanja. V svoji študiji se je Bigby osredotočala na ugotavljanje 
implementacije prihodnjih načrtov, ki jih imajo starši odraslih z MDR. Odkrila je, da je večina 
staršev že opravila določeno načrtovanje, ki se navezuje na prihodnjo oskrbo za svojega 
otroka z MDR, ko starši umrejo, ali so se odločili prenehati s svojo vlogo primarnega skrbnika 
kar pomeni, da primarno vlogo prevzame insitucija ali druga oseba. Raziskava je identificirala 
štiri tipe načrtov: implicitne načrte (okvirni negotovi načrti, ki se sčasoma lahko spreminjajo), 
eksplicitne načrte (konkretizirani načrti), finančne načrte in načrte prihodnjega mesta bivanja. 
Med 13 starši se je pokazalo, da jih je 88 % navajalo drugega otroka kot prihodnjega 
skrbnika. Načrti prihodnje nastanitve so vključevali alternativna mesta prebivanja za otroka z 
MDR. Finančni načrti so se večinoma nanašali na proces, v katerem bi otrok z MDR v 
prihodnosti imel dostop do finančnih virov. V podobni raziskavi so Hole idr. (2013, str. 10) 
ugotovili, da prihodnje načrtovanje prinaša številne kompleksnosti, ki vplivajo na proces 
načrtovanja na formalni in neformalni način. Intervjuvanci so poročali o tem, da socialno 
omrežje v precejšnji meri vpliva na proces načrtovanja, ter o kompleksnostih formalnih 
sistemskih struktur, zaradi katerih načrtovanje postaja težje.   
 
1.3.3. Izobraževanje za načrtovanje prihodnosti za družine s članom z MDR 
Opisali bomo dva relevantna programa načrtovanja prihodnosti za starše in njihove odrasle 
otroke z motnjo v duševnem razvoju. Najprej bomo predstavili program, ki je nastal v 
ameriški državi Illinois, nato pa še program, ki je nastal v Veliki Britaniji v Londonu.  
Inštitut za osebe s posebnimi potrebami in človeški razvoj (Institute on Disability and Human 
Development) v ameriški državi Illinois ponuja program podpore in načrtovanja prihodnosti 
starajočim se staršem in skrbnikom ter odraslim osebam z MDR. Člani inštituta so program 
vzpostavili potem, ko so s statistično raziskavo ugotovili, da kar 75 % oseb z motnjo v 
duševnem razvoju živi s svojo družino. Primarni skrbnik je bil v 25 % primerih starejši od 60 
let. Ugotovili so tudi, da je načrtovanje prihodnosti izjemnega pomena za družine, ki imajo 
sorodnike z MDR. Med ključne vidike načrtovanja prihodnosti so uvrstili: dogovor o 
življenjskih ureditvah, skrbništvo, finančni načrt, prihodnje poklicne in rekreativne dejavnosti 
ter splošne izbire življenjskega sloga. Program je narejen na način medsebojne podpore (peer 
support) med družinami z otroci z MDR. Družine so si med seboj pomagale skozi serijo petih 
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skupinskih delavnic ter enodnevne delavnice o finančnem in zakonodajnem načrtovanju. 
Posamezniki z MDR so bili vključeni v dodatnih pet delavnic, prilagojenih njihovi ravni 
razumevanja. Teh pet delavnic je vključevalo naslednje teme: 
- Ob prvem koraku k načrtovanju; 
- Odnosi in podporne socialne mreže; 
- Prebivanje in stanovanje; 
- Služba, upokojitev in prosti čas; 
- Določanje prihodnjega skrbnika. 
Skozi pet serij delavnic (Factor idr., 2010, str. 2) so družine oblikovale pismo o nameri, 
zakonsko nezavezujoč dokument, ki zajema želje družine in njihove cilje za prihodnost. 
Sodelavci inštituta so izide tega interventnega programa podpore preverjali skozi vse leto z 
vprašalniki. Vprašalnike je izpolnjevalo 29 družin, ki so sodelovale v programu, ter 27 družin, 
ki niso sodelovale v programu načrtovanja prihodnosti. Primerjalna skupina (27 družin) je 
sodelovala zgolj na enodnevnem finančnem in zakonodajnem načrtovanju, ne pa na drugih 
omenjenih delavnicah. Rezultati so pokazali, da je polni program pomoči družinam, ki so 
sodelovale, pomembno pomagal. Rezultati so pokazali zmanjšanje bremena skrbnikov, 
povečan občutek za samo odločanje in samo zagovorništvo oseb z motnjo v duševnem 
razvoju ter okrepitev diskusije o načrtih z osebami z motnjo v duševnem razvoju. 
Drugi primer izobraževalnega programa je projekt Thinking Ahead. Nastal je v Veliki 
Britaniji (Thinking Ahead, b. l.) leta 2010 s ciljem ustvarjanja pomoči družinam, ki imajo 
sorodnike z motnjo v duševnem razvoju, in njihovem načrtovanju prihodnosti. Projekt je 
sestavljen iz delavnic in priročnikov, oblikovanih na podlagi rezultatov vprašalnika, ki so ga 
reševali starši. Vprašalnik je sestavljen z namenom ugotavljanja skrbi staršev in njihovih 
potreb. Thinking Ahead je oblika vodiča za družine z otroci z MDR pri načrtovanju 
prihodnosti. Usposabljanje na tem področju je sestavljeno iz devetih tem: 
1. Odločanje – informiranje o zakonodaji, ki se nanaša na osebno odločanje v pravnem 
procesu. 
2.  Ustvarjanje načrtov za prihodnost, ki izhaja iz potreb posameznika z motnjo v 
duševnem razvoju – v človeka usmerjeno načrtovanje (Person centered Planning). 
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3. Vzpostavljanje prijateljstev in socialnih podpornih mrež – mreža prijateljev in družine 
je izjemno pomembna za osebe z motnjo v duševnem razvoju, ki lahko nadživijo svoje 
starše. 
4. Pogovarjanje o težkih temah – pogovarjanje o občutljivih temah z otrokom je lahko 
neprijetno za kateregakoli starša in je lahko še težje, če je to otrok z motnjo v 
duševnem razvoju.  
5. Ustvarjanje finančnega načrta.  
6. Stanovanje in podpora.  
7. Ustvarjanje načrta za nujne primere. 
8. Bodite pozorni – dodatno informiranje o tem, na kaj je treba paziti, ko se oseba z 
motnjo v duševnem razvoju izseljuje iz svojega doma.   
Vloga, ki jo ima izobraževanje odraslih v tranzicijskih obdobjih lahko veliko pomaga 
posameznikom ali v našem primeru, družinam s članom z MDR. Rossiter (2007, str. 5-6) piše 
o vlogi, ki jo ima praksa izobraževanja odraslih na področju življenjskih tranzicij. 
Izobraževalec odraslih naj bi razumel kontekst tranzicijskega učenja ter konstrukt možnih 
jazov, ki prinaša boljši vpogled v tranzicijski proces, posebej v povezavi s samoustvarjenim 
sistemom sebstva in motivacije pri posamezniku. Plimmer in Schmidt (v Rossiter, prav tam) 
predlagata pet korakov, ki jih lahko uporabljajo izobraževalci odraslih na področju tranzicij: 
 
1. Pomoč učečemu se posamezniku pri identifikaciji svojih možnih jazov in pri 
vzpostavljanju povezave z drugimi učenci in mentorji; 
2. Zagotovljanje informacij in vodenje; 
3. Pomoč učečemu se posamezniku pri iskanju konkretnih povezav med njegovimi 
možnimi jazi v kontekstu trazicijske situacije, v kateri se nahaja; 
4. Osredotočenje na področja, na katerih je učeči se močan; 
5. Pomoč učečemu se pri razvoju pozitivnih poti do novih možnih jazov. 
 
Rossiter (2007, str. 7) dodaja še dve točki: 
 
6. Učenčeve možne jaze je treba artikulirati previdno in pozorno, ker učeči se pogosto 
pripisujejo pomene komentarjem in stališčem svojih mentorjev. Torej, potrebno je biti 
pozoren, da komentarji vodijo proti dosegljivemu možnemu sebstvu iz začetnih 
perspektiv, ki so oddaljene in še nejasne. 
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7. Učečemu se posamezniku je treba zagotoviti čas in prostor za opuščanje preteklih 
navad, vzorcev in pogledov; razumevanje tranzicijskega procesa in pomembnost 
vzemanja časa zase vodi k lažjemu odpuščanju starih pogledov na sebe in svet. 
 
Področje izobraževanja staršev otrok s posebnimi potrebami je pogosto organizirano v obliki 
svetovanja. V tem primeru je izobraževalec odraslih svetovalec,  ki svetuje staršem glede 
njihove specifične življenjske situacije.  Jelenc (v Jelenc Krašovec, 2011, str. 86) v prispevku 
Andragoško svetovalno delo – ključ do uspešnega izobraževanja odraslih opisuje faze 
svetovanja, pri katerih gre za graditev svetovalnega procesa od faze preučitve problemske 
situacije, prek faze razvijanja načrtovanih ukrepov do faze, kjer gre za doseganje 
zastavljenega cilja. Proces svetovalnega procesa razdeli v naslednje štiri faze: 
 
1. Prva faza obsega vzpostavitev stika svetovalca s svetovancem in ustvarjanje 
vzdušja zaupanja, okvirni opis problema, kot ga doživlja in razume svetovanec, 
podatke o preteklih načinih reševanja problema idr. V tej fazi je pomembno, da 
svetovanec začuti željo in/ali potrebo po tem, da bi se s svetovalcem ponovno 
srečal. V primeru staršev otrok z MDR, če želi svetovalec, da bi starši aktivno 
sodelovali, mora upoštevati njihove interese in želje ter se začeti pogovarjati o 
njihovi specifični situaciji. 
2. Druga faza je namenjena pridobivanju podatkov in ocenjevanju problema, kjer 
svetovalec pridobiva potrebne dodatne podatke o nastanku in razvoju problema, 
ugotavlja značilnosti svetovanca in okoliščine njegove življenjske poti ter 
trenutnega položaja, pri tem pa lahko uporablja ustrezen instrumentarij. Svetovalec 
mora izhajati iz že obstoječega znanja staršev in želja, ki jih starš izraža. V tej fazi 
mora svetovalec omogočiti staršem otrok z MDR, da lahko vplivajo na izbor 
izobraževalnih vsebin in metod dela.  
3. Tretja faza že pomeni proces reševanja problema, saj gre za oblikovanje sklepov, 
odločanje in ukrepanje, kar naj bi pripomoglo k ublažitvi in odpravljanju 
svetovančevega problema. Svetovanec lahko na tej podlagi sprejme 
ustrezneodločitve ter ukrepa skladno s tem, pri čemer mu lahko pomaga tudi 
svetovalec. V tej fazi bi bilo primerno staršem omogočiti, da delijo svoje izkušnje 
z izkušnjami drugih staršev otrok s posebnimi potrebami. Starši z otrokom z MDR 
imajo ogromno informacij, ki jih lahko delijo med seboj. O svojih izkušnjah se 
pogovorijo z drugimi starši, ki jih lahko boljše razumejo in se z njimi poistovetijo.  
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4. V četrti fazi, ki pravzaprav poteka skozi celoten proces svetovanja, svetovalec 
insvetovanec spremljata učinke svetovanja. Svetovalni proces se ne konča s  
sprejemanjem odločitev, temveč lahko vrednotenje učinkov poteka tudi po preteku  
kontinuiranega svetovalnega procesa. Spremljanje učinkov svetovalnega procesa 
pri starših z otrokom z MDR pomeni, da starši obveščajo o spremembah in 
napredovanju na področju svoje sprecifične življenjske situacije in družinskega 
življenja z otrokom z MDR na rednih srečanjih s svetovalcem. Pomembno je, da 
so v tem procesu svetovalci in starši odprti za nove informacije in znanja o otroku 
z MDR, da bodo lahko s skupnim sodelovanjem pripomogli k napredku otroka in 
družinskega življenja. 
 
Sodelujoči starši, ki so vključeni v našo raziskavo, so poročali o izobraževalnih izkušnjah 
večinoma v okviru nevladnih društev, kot sta Zveza Sožitje in Kranjsko društvo. 
Strokovnjaki, s katerimi so prišli v stik prek teh društev, so imeli vlogo izobraževalcev 
odraslih oziroma ciljnje skupine staršev otrok s posebnimi potrebami. V interpretaciji in 
analizi intervjujev smo se dotaknili tudi njihove izkušnje s področja učenja in izobraževanja.  
 
 
2. Tranzicijsko in transformativno učenje  
 
Številni odrasli se vračajo k formalnim učnim situcijam ali organiziranim oblikam 
izobraževanja takrat, ko se soočajo s spremembami, ki jih prinaša tranzicijsko obdobje, v 
katerem se nahajajo. Življenski problemi (Varmecky, 2012, str. 1), kot so ločitev, ponovna 
poroka, smrt družinskega člana ali soočanje z brezposelnostjo, odpirajo nove priložnosti za 
učenje. Vključevanje v učne aktivnosti je eden od načinov, preko katerega se odrasli soočajo s 
prehodnimi življenjskimi dogodki. Večina odraslih se uči z namenom, da se čim bolj uspešno 
soočijo s spremembami tranzicijskega obdobja. Takšen tip učenja se večinoma navezuje na 
življenjske dogodke, ki sprožijo potrebo in nujo po učenju in prilagajanju novim okoliščinam. 
Ti dogodki so najpogosteje povezani s kariero ali družinskimi spremembami, kot so nova 
zaposlitev, nosečnost ali ločitev in ponovna poroka. Ecclestone (2007, str. 2) pravi, da 
tranzicija ni »premik« ali »transfer«, vendar vključuje oba koncepta. Tranzicijo avtorica 
opisuje kot spremembe v identiteti. Iz te perspektive je tranzicija proces spreminjanja in tudi 
premik iz ene identitete v drugo. Za uspešno tranzicijo je potrebno boljše razumevanje 
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napredovanja posameznika na kognitivni, emocionalni in socialni ravni v različnih kontekstih 
in različnih fazah svojega učenja. Ecclestone tudi pravi (prav tam, str. 3), da so raziskave s 
področja življenjskih potekov pokazale, da se posamezniki večinoma sami znajdejo v procesu 
svojih življenjskih tranzicij v razmerju do institucionaliziranih poti in normativnih vzorcev. 
Tranzicije so kombinacija točk obrata, mejnikov (angl. milestones) ali življenjskih dogodkov s 
subtilnimi, kompleksnimi procesi ustvarjanja nove identitete na osebni, izobraževalni in 
profesionalni ravni. Takšni procesi so občasno odgovor na določene dogodke ali pa se 
dogodki pojavijo kot reakcija na spremembe in življenjske premike v času identitetnega 
razvoja. Na primer, razvoj profesionalne ali poklicne identitete na določenem področju, 
prilagajanje tuji kulturi ali primer žensk, ki se vrnejo v izobraževalni sistem po daljšem 
obdobju odsotnosti. V primeru staršev otrok z motnjo v duševnem razvoju lahko omenimo 
krizna obdobja, ki smo jih predstavili v poglavju 1.1. Življenjski potek staršev otrok s 
posebnimi potrebami. Avtorica Miller (v Ljubešić, letnica, str. 9) prvo obdobje v življenju 
staršev otrok z MDR imenuje »preživetje«, v katerem se starši soočajo, s časoma prilagajajo 
in se izobražujejo o diagnozi svojega otroka. To je dolgotrajno obdobje, ki se je pokazalo kot 
izjemno stresen in težek proces prilagajanja. V tem obdobju starši doživljajo občutke nemoči 
in izgube nadzora nad svojim življenjem. Burke (v Krstulović, 2012, str. 405) navaja 
prehodno obdobje, ko otrok z MDR ni več šoloobvezen, in obdobje, ko starši ostarijo in niso 
več sposobni skrbeti za otroka. V nadaljevanju se bomo bolj poglobili v razlago koncepta 
»tranzicijskega učenja« in v teorije, ki vsebujejo ta koncept ter ga obravnavajo iz različnih 
perspektiv. 
 
2.1. Teorija tranzicijskega učenja 
 
V raziskavi smo se osredinili predvsem na preučevanje procesa, v katerem se starši in njihovi 
otroci z MDR pripravljajo na korak velike življenjske tranzicije, ki neizogibno sledi. 
Wildemeersch in Stroobants (2010, str. 118) sta ta proces soočanja in učenja ob spremembah 
v dinamiki, nastajajoči med življenjskim potekom in okoljem opredelila kot tranzicijsko 
učenje. Temeljni proces tranzicijskega učenja je rekonstrukcija sebstva. Dogaja se, ko je 
posameznik soočen z življenjskimi spremembami. V primeru staršev in njihovih odraslih 
otrok z MDR so lahko te spremembe predvidljive, kar pa ne pomeni, da so zaradi tega kaj 
manj zahtevne. »Tranzicijsko učenje govori o posameznikovem soočanju z dinamiko 
življenjske poti v transformacijskem kontekstu takrat, ko je soočen s potrebo, da se uči 
urejanja in reorganizacije spreminjajočih se življenjskih pogojev. Ta transformativna situacija 
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sproža neprekinjene procese lastne konstrukcije pomenov, odločanja, prevzemanja novih 
odgovornosti ter soočanja s spremembami na osebni in družbeni ravni.« (Wildemeersch and 
Stroobants, 2009, str. 222)  
 
Termin »tranzicijsko učenje« (Rossiter, 2007, str. 88) se načeloma uporablja kot referenca za 
različna učna prizadevanja, kot so vračanje v izobraževalni sistem, spopadanje z možgansko 
poškodbo, izpust iz zapora idr. Literatura s področja izobraževanja odraslih in organizacijskih 
sprememb pogosto uporablja termin »tranzicijsko učenje« v povezavi z življenjskimi fazami 
in soočanjem s spremembami, ki se zgodijo npr. na karierni poti. Učenje, ki je potrebno, da 
posameznik prevzame nove vloge in da se prilagodi spremembam novih življenjskih 
okoliščin, je osrednje v razumevanju vseživljenjskega učenja. Teoretski okvir tranzicijskega 
učenja so nadalje razvijali raziskovalci s področja razvoja karier ali dela v odraslosti. 
Stroobants in Wildermeersch (2009, str. 223) karakterizirata tranzicijsko učenje kot učenje, ki 
se pojavi takrat, ko je posameznik soočen s potrebo po reorganizaciji in urejanju 
spreminjajočih se aspektov svojega življenja. Avtorja sta argumentirala, da je biografsko ali 
avtobiografsko učenje učinkovit tranzicijski proces učenja, ki pomaga ljudem, da se 
prilagodijo spremembam in da si razložijo pomen poklicnega dela v svojem življenju. Drugi 
avtorji so raziskovali tranzicijsko učenje kot orodje za pomoč pri življenjskih spremembah. 
Amado (v Rossiter, 2007, str. 89) piše, da je »tranzicijsko učenje pristop implementiranja 
novih idej z namenom prinašanja sprememb v sistem reorganizacije svojega življenja. To je 
način testiranja, modificiranja novih idej tako, da postanejo praktične in izvedljive v 
realnosti.«  
 
Glastra idr. (2004, str. 303) razlagajo, da so posamezniki pogosto prepuščeni sami sebi brez 
zadostne podpore s strani tradicionalnih družbenih institucij in struktur v obdobju, ko je 
tempo sprememb visok ter informacijska družba nenehno poudarja potrebo po 
vseživljenjskem učenju in izobraževanju. Avtorji opisujejo tranzicijsko učenje na naslednji 
način: »Tranzicijsko učenje zajema vse tranzicije med in znotraj področij dela, osebnega 
življenja (prosti čas in osebnostni razvoj) in civilnodružbenih dejavnosti (družbenih gibanj, 
interesnih skupnostih, prostovoljnih organizacij). Takšne tranzicije rastejo in postajajo 
pogostejše in vse pomembnejše za kakovost življenja v pozni moderni. Tranzicijsko učenje je 
osredotočeno na pomene navedenih tranzicij in na kombinacije različnih aktivnosti v 
posameznikovem življenjskem poteku.« Pomembno področje tranzicijskega učenja je vloga 
pripovedovanja, ki jo avtorji imenujejo biografsko učenje (biographicity). Tranzicijsko učenje 
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obsega kognitivne, socialne in psihološke prilagoditve, ki so nujno potrebne za posameznike, 
ki se prilagajajo kritičnim življenjskim tranzicijam.   
 
Rossiter (2007, str. 89 – 90) piše o »možnih jazih« kot o perspektivi tranzicijskega učenja, ki 
se fokusira na vpliv sistema sebstva (self-system) posameznika. Možni jazi se nanašajo na 
koncept sebstva oziroma sliko, ki jo ima posameznik o sebi, motivacijo posameznika za 
doseganje določenih življenjskih ciljev in koncept sebstva, ki ga lahko posameznik doseže. V 
tem smislu imajo možni jazi ali lahko rečemo, še neuresničeni jazi posameznika, ključno 
vlogo v procesu tranzicijskega učenja. Primarni elementi možnih jazov v tranzicijskem učenju 
so: 
 
- pomembnost procesa odpuščanja preteklosti; 
- osredotočenje na podporo v procesu raziskovanja novih življenjskih vlog; 
- gledanje na sebe kot na osebo, ki je dinamična in konstruktivna. 
 
Predhodno raziskovanje je poudarjalo pomembnost opuščanja preteklosti takrat, ko gre  
posameznik skozi tranzicijo. Bridges (1980, str. 11) poudarja dejstvo, da se tranzicije začnejo 
s končnicami (endings). Umiki, ponovna identifikacija, dezorientacija in razočaranja so del 
končnega procesa, ki ga Bridges opisuje. Za tranzicijski proces je potrebna priprava in 
vnaprejšnja obdelava prihodnjih korakov, ki vodijo k željenemu cilju. Opuščanje sebstva iz 
preteklosti in preteklih perspektiv lahko razumemo kot izgubo sebstva in hkrati kot sprožilec 
tranzicijskega učenja. Posameznik ne more konstruirati nove vloge, če deluje iz mentalnega 
okvirja preteklih izkušenj in identifikacij. Gibanje proti ustvarjanju novih pomenov in 
vizualizaciji novih možnih jazov vključuje določeno raven tveganja. Tranzicijsko učenje 
nujno vključuje spremembo. Takšna vrsta spremembe zahteva, da se posameznik premakne iz 
svojega mesta gotovosti in varnosti v območje negotovega in delne resnice. To tudi pomeni, 
da zavrnitev vlog iz preteklosti pomeni hkrati zavrnitev sebstva. V tranzicijskem učenju, 
odrasli učeči se posamezniki ne razvijajo zgolj novih znanj, veščin in pogledov, ampak 
razvijajo nove možne vloge oziroma nove možne jaze.  
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2.1.1.  Strategije tranzicijskega učenja 
 
Wildemeersch in Stroobants (2009, str. 222 – 224) navajata štiri osnovne strategije procesa 
tranzicijskega učenja: adaptacija, identitetna rast, razlikovanje in upor. Strategije učenja se 
nahajajo v centru simboličnega prostora, ki ga oblikujeta horizontalna in vertikalna dimenzija 
(Wildermeerch in Stroobants, 2009, str. 221).  Horizontalna dimenzija se nanaša na napetosti, 
povzročene s strani družbenih in osebnih zahtev po spremembi. Te zahteve vključujejo 
potrebe, vrednote, norme in želje. Prioriteta je lahko družbeni kriterij, osebni kriterij ali 
kombinacija obeh kriterijev. Ta dimenzija se nanaša ne dejavnost in refleksijo, ki ju spodbuja 
napetost med družbenimi in osebnimi zahtevami. 
 
Druga dimenzija, vertikalna, se nanaša zgolj na posameznikovo subjektivno percepcijo svojih 
lastnih možnosti in omejitev, da lahko vpliva na organizacijo sprememb in struktur znotraj 
svojega življenja na osebni in družbeni ravni. Posameznik zazanava, v kolikšni meri so 
področja njegovega delovanja spremenljiva prav zaradi posameznikovih in družbenih 
pričakovanj. Družbene zahteve v kontekstu staršev odraslih z motnjo v duševnem razvoju se 
kažejo v strukturi delovanja institucij in zakonodaje, ki je aktualna v Sloveniji. 
 
V intervjujih s starši odraslih oseb z MDR smo poskusili ugotoviti katere od spodaj opisanih 
strategij učenja prevladujejo pri njih.  
 
Adaptacija je strategija, ki daje prednost družbenim zahtevam. Proces spreminjanja sebstva je 
načeloma usmerjen v potrebe in pogoje družbene strukture. Adaptacija pomeni poskus 
pridobitve potrebnih družbenih sposobnosti z namenom zadovoljevanja družbenih 
pričakovanj. Posameznik, ki je v procesu adaptacije, poskuša pridobiti potrebne kompetence z 
namenom zadovoljevanja potreb in pogojev okolja, v katerem živi. Sprejme družbena 
pričakovanja in se jim posledično prilagaja skozi uvedbo vsakdanjih praks, ki prevladujejo v 
družbi določenega časa. Ob tem je pomembno poudariti, da se družbena pričakovanja in 
kompetence spreminjajo glede na okolje in obdobje, v katerem posameznik živi. Posameznik 
se prilagaja spremenljivim potrebam in pogojem okolja.  
 
Strategija identitetne rasti se nanaša na holistično rast posameznika kot avtentičnega, 
svobodnega in odgovornega subjekta v smislu razvoja vseh ravni in potencialov celostne 
osebe. To vključuje skrb za dobro počutje in obnovitev sebstva z namenom soočanja s 
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spreminjajočo se družbo. Pri tej strategiji gre za razvoj vseh vidikov in potencialov osebe kot 
celote, da bi bila zmožna soočenja z družbenimi spremembami. Pri obeh strategijah akterji 
usmerjajo in interpretirajo svoje življenje v razmerju do družbenega konteksta.  
 
V strategiji razlikovanja posameznik doživlja družbene zahteve in okoliščine kot utesnjujoče 
ter išče alternativen, individualen življenjski slog zunaj družbenega okvira, v katerem se 
nahaja. Usmerja se v razvoj drugačnega življenjskega sloga, ki se načeloma razlikuje od 
drugih ljudi in normativnih družbenih vzorcev. Zaradi družbenih zahtev, ki jih posameznik 
doživlja kot utesnjujoče, se ni pripravljen prilagoditi in zato išče svoj izhod iz družbenih 
okoliščin ter posledično uvaja nove načine in svoja pravila. 
 
Strategija upora je po drugi strani usmerjena neposredno na kritično refleksijo in akcijo do 
družbe, pogosto z namenom spreminjanja družbenih zahtev. Ta strategija se nanaša na 
družbeno odgovornost. Z ozaveščenostjo o družbeni odgovornosti je delovanje posameznika 
usmerjeno v delovanje za spremembo ustaljenih zahtev družbe, v kateri živi. Njegov proces 
učenja poteka skozi delovanje, ki izhaja primarno iz kritičnega premisleka in občutka 
odgovornosti. Z aktivnim poseganjem v svoje okolje poskuša vpeljati nove socialne 
dejavnosti s svojo družbeno požrtvovalnostjo in zavzetostjo. 
 
Sledeč opisanim strategijam v poglavju 5. Predstavitev podatkov in interpretacija raziskave, 
ugotavljamo, s kakšnimi lastnimi konstrukcijami pomenov, odločitvami, stiskami in skrbmi se 
soočajo starši in tudi njihovi otroci z MDR.   
 
2.1.2. Paulo Freire in kritična tranzitivnost 
 
O procesu tranzicijskega učenja je govoril tudi Paulo Freire (v Shudak in Avoseh, 2015, str. 
463), ki je bil za mnoge očarljiv, zahteven in težek, za druge pa razburljiv. Vsekakor pa ni bil 
brez kritikov. Freirejevo delo je bilo nepogrešljivo na področju kritične pedagogike. Povezal 
je človeške eksistencialne situacije v življenju s pogoji zavesti in je zagotovil eno od razlag. 
Ta razlaga je sestavljena iz dveh polov – mejnih situacij in kritične tranzitivnosti (critical 
transitivity).  
Freire (2000, str. 51-52) razlaga prvi koncept, mejno situacijo, kot situacijo, ki posameznika 
ovira pri razvoju osebnosti. Ta situacija je rezultat udomačene zatirajoče zavesti. Da bi 
posamezniki postali čim bolj človeški, se moramo najprej zavedati, da v nas obstaja ta 
40 
  
udomačena zatirajoča zavest. Freire vidi popolno človeško bitje kot tisto, ki ima avtentično in 
nerazdeljeno zavest o svoji človeškosti. Z drugimi besedami, zavest je lastnina človeka. 
Človeškost in človekova identiteta pa sta posameznikova izbira. Mejne situacije ovirajo 
posameznikov poskus v procesu prizadevanja, da bi postal popolno človeško bitje z 
dostojanstvom.  
 
Freire (2000, str. 72) implicira na sistem, ki ga imenuje bančni sistem izobraževanja. To je 
aparat, ki vpliva na posameznikovo zavest in sposobnost razmišljanja, reflektiranja in 
delovanja. Izobraževanje je po Freireju centralna os kritične pedagogike, ki deluje kot 
instrument za dominacijo. Pedagogiko težko razumemo kot kritično, če ni osredotočena na 
transformacijo zavesti ali, če ne vključuje premika v lastni percepciji. Ultimativni cilj kritične 
pedagogike naj bi bila transformacija zavesti in posledično delovanje kot rezultat premika v 
percepciji. Izobraževanje v tem smislu zahteva od vsakogar, da bo drugačen – boljši – kot na 
začetku procesa izobraževanja.  
 
Koncept, ki je pomemben za našo razlago tranzicijskega učenje, je kritična tranzitivnost. To 
je, zaradi svoje transformativne narave, integralni del Freirejeve pedagogike. Kritična 
tranzitivnost (Freire v Shudak in Avoseh, 2015, str. 467–469) je psihološki fenomen, ki vodi 
do stanja osvoboditve zavesti oziroma do kritično tranzitivne zavesti. Za razumevanje tega 
fenomena je potrebno razložiti obstoj spektra zavesti. Da bi zavest dosegla kritično tranzitivno 
raven, mora izkusiti paradigmo premika iz drugačnega stanja, kot je udomačena zatirajoča 
zavest. Spekter teh stanj lahko vizualiziramo kot kontinuum iz leve na desno stran. Ta spekter 
je Freire razdelil na: 
 
- intranzitivnost, 
- semitranzitivnost, 
- naivno tranzitivnost, 
- in kritično tranzitivnost. 
 
Na začetni levi strani se nahaja intranzitivnost kot prva točka v premiku proti kritični 
tranzitivnosti. Freire pojasnjuje intranzitivnost kot »nekritično (ne)aktivnost« ali 
posameznikovo nesposobnost, da kritično sprejema različne družbene problematike. 
Posameznik sploh ne prepoznava določene družbene problematike ali ne smatra, da je vredna 
pozornosti. Stanje intranzitivnosti ohranja zatirajoče mejne situacije ne glede na to, da se 
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posameznik do neke meje zaveda objektivne realnosti zatiranja. Izbira pot brez tveganja 
zaradi različnih osebnih razlogov in zaradi nekritične refleksije. Takšna oseba ni imela 
priložnost izkusiti sebe kot bitja, ki lahko doseže transformativno moč. 
  
Iz stanja intranzitivnosti se zavest posameznika premika proti semitranzitivnosti. Freire to 
stanje zavesti opisuje kot posameznikovo nesposobnost razumevanja problemov, ki se 
nahajajo izven področja bioloških potreb. Posamezniki vidijo svet kot spreminjajoč se in v 
nepovezanih segmentih. Njihova percepcija sveta je kratkoročna in je usmerjena na trenutno 
situacijo, v kateri se nahajajo. Semitranzitivnost je korak v posameznikovi zavesti proti stanju 
zavesti, ki je bolj neodvisna, a še ni dosegla kritične ravni. V tem stanju zavesti je posameznik 
sposoben prepoznati probleme in kontradikcije, ampak ni zmožen kritično dojemati resnične 
vzročnosti teh problemov ter ostaja na ravni površnih razlag. To pomeni, da je še nesposoben 
kritično transformirati svoje življenjske situacije zaradi prepričanja, da na situacijo ne more 
vplivati. Boyles (v Shudak in Avoseh, 2015, str. 467) navaja primer, v katerem skupina lahko 
hrani lačne, ampak se ne sprašuje, zakaj obstajajo lačni ljudje v družbenem sistemu. 
 
Stanje naivne tranzitivnosti Freire opisuje kot pretirano poenostavitev problemov zaradi 
nostalgije za preteklostjo, podcenjevanja navadnega človeka, močne težnje po družabnosti in 
zaradi pomanjkanja zanimanja za raziskovanje. Vsemu navedenemu sledi manjko 
argumentov, močen čustven način dojemanja ter praksa polemike namesto dialoga. Naivna 
tranzitivnost je izjemno občutljivo stanje, v katerem poudarek na enostavnem, čustvenem in 
argumentativnem preprečuje resnično kritično razmišljanje, analizo in dialog z drugimi. 
 
Napredek v stanje kritične tranzitivnosti zavesti je po Freireju končni cilj. To je stanje zavesti, 
ki ga karakterizira transformativna moč posameznika. Kritična tranzitivna zavest je 
integrirana z realnostjo, odprta je, dovzetna in ljubeča. Oseba s tako zavestjo ni zatirana niti ni 
zatiralec, temveč postaja v popolnosti človek tako, da prepoznava nujo po humanizaciji skozi 
dialog z drugimi. Kritično tranzitivna zavest išče pravičnost skozi egalitarne in 
transformativne družbene aktivnosti.  
 
V nadaljevanju sledi opis teorije transformativnega učenja, ki je sestavni del učenja ob 
življenjskih tranzicijah ter nam ponuja poglobljenejši vpogled v procese učenja, s katerimi 
odrasli preoblikujejo svoje mentalne strukture in jih prilagajajo novim okoliščinam. 
 
42 
  
2.2. Teorija transformativnega učenja 
 
Transformativno učenje (Kitchenham, 2012, str. 1659) je teorija učenja odraslih, ki jo je razvil 
Jack Mezirow v poznih 70. letih 20. stoletja. Izhodišče teorije je dejstvo, da odrasli v času 
svojega življenja doživljajo spremembe, ki povzročajo, da se znova sprašujejo o svojih 
življenskih pogledih. To povzroča dezorientacijo določenih življenjskih stališč in dileme, ki 
vodijo do temeljnih sprememb v načinu, kako odrasli vidijo svet. Pomemben del teorije 
transformativnega učenja je referenčni okvir ali shema, ki se nanaša na glavno enoto 
spremembe. Učeča se oseba uporablja kritično refleksijo ali kritično samorefleksijo, s katero 
analizira sistem družbe, v kateri živi. Vsak referenčni okvir je sestavljen iz serij različnih 
navad uma, shem različnih pomenov in različnih perspektiv pomenov, ki lahko vodijo do 
transformacije perspektive.  
Mezirow je prvič uporabil etiketo »transformacija« v svoji raziskavi žensk iz ZDA iz leta 
1975, potem ko so se vrnile v službo ali v programe formalnega učenja po daljšem premoru. 
Cilj njegove kvalitativne raziskave je bil identificirati dejavnike, ki ovirajo ali olajšujejo 
napredek žensk v ponovnem vstopu v programe dela ali izobraževanja. Po treh letih je 
Mezirow nadaljeval raziskavo in je zaključil, da so subjekti izkusili »osebnostno 
transformacijo«, poleg tega pa je identificiral deset izkustvenih faz znotraj osebnostne 
transformacije: 
 
1. Doživljanje dezorientirajoče dileme, paradoksa, anomalije 
2. Občutki strahu, jeze, krivde, sramu 
3. Preizpraševanje lastnih predpostavk 
4. Prepoznavanje potrebe po osebni transformaciji 
5. Raziskovanje novih vlog, odnosov, načinov delovanja 
6. Načrtovanja poteka delovanja 
7. Pridobivanje novih znanj in veščin 
8. Provizorično preizkušanje novih vlog 
9. Krepitev zaupanja v novih vlogah in odnosih 
10. Reintegracija novih perspektiv v lastno življenje. 
 
Navedene faze osebnostne transformacije vsebujejo korake, ki postopoma vodijo 
posameznika do kritičnega dojemanja sebe in spreminjajoče se življenjske situacije. Prve tri 
faze opisujejo izkušnjo, ki je praviloma neprijetna in neznana. V tem neznanem teritoriju 
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posameznik doživlja različne občutke, ki ga vodijo do ozaveščanja o potrebi po spreminjanju 
lastne konstrukcije sebstva. O tej rekonstrukciji sebstva (Rossiter, 2007) smo govorili v 
poglavju 2.1. Teorija tranzicijskega učenja, ki pojasnjuje konstruiranje novih možnih jazov. 
Mezirow iz drugega kota opisuje ta proces, v katerem posameznik znova zgrajuje svoja 
prepričanja in stališča preko preizkušanja novih vlog, odnosov z drugimi ter končno 
ponotranjene novega pojmovanja sebstva v kontekstu nove življenjske situacije. 
 
Dva glavna elementa transformativnega učenja sta kritična refleksija ali kritična samo-
refleksija in kritični diskurz, v katerem učeči se utrjuje svojo presojo skozi diskusijo z drugimi 
odraslimi. Mezirow je bil pod vplivom teoretikov, kot so Kuhn, Freire in Habermas. Njihove 
teorije učenja so oblikovale integralne elemente teorije transformativnega učenja, kot so 
dezorientirajoča dilema, sheme pomenov, perspektive pomenov, perspektive transformacije, 
referenčni okvir, ravni procesa učenja, mentalne navade in kritično samorefleksija. Vsi 
navedeni elementi vsebujejo proces analize svojih lastnih pojmovanj in vrednotenja svojih 
prepričanja in stališč glede na novi kontekst oziroma novo situacijo. Z namenom doseganja 
kritične refleksije ni dovolj samo razmišljanje o izkušnji temveč globlje preučevanje lastne 
osebnosti in vzorcev vedenja. Pri tem nam lahko pomaga odprt dialog z drugimi, ki nam 
omogoča, da reflektiramo in se znova sprašujemo o svojih lastnih predpostavkah. Mezirow ta 
proces imenuje emancipatorni proces. »Emancipatorni proces pri doseganju kritične zavesti 
in razumevanju svojih lastnih psiho-kulturnih predpostavk se začne v zavedanju kako vidimo 
sebe in odnose z drugimi. Rekonstruiranje tiste strukture dovoljuje bolj inkluzivno in 
diskriminirajočo integracijo izkušenj in delovanja na podlagi novega razumevanja sebe in 
sveta.« (Mezirow v Kitchenman, 2008, str. 109) 
 
Mezirow je svojo prvo teorijo bolj razvil takrat, ko je razširil koncept transformacije 
perspektive v odnosu do emancipatornega procesa v samostojnemu učenju. Na podlagi 
Habermasovih originalnih treh tipov učenja (tehnično, praktično, emancipatorno) je oblikoval 
naslednje tipe učenja: 
 
- Instrumentalno učenje, pri katerem učenci vprašajo, kateri je najboljši način, da se 
lahko naučijo. To učenje se nahaja znotraj shem pomenov, kar pomeni, da se učijo na 
podlagi že obstoječih shem, na katerih gradijo, dopolnjujejo in pregledujejo obstoječe 
sisteme svojega znanja. 
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- Dialoško učenje, pri katerem učenci vprašajo, kje in kdaj se najbolje učijo. V tem 
procesu učenja se učenci učijo nove sheme pomenov. Pridobivajo nov sklop shem 
pomenov, ki se ujema z učenčevimi perspektivami pomenov. 
- Samorefleksivno učenje, ki pomeni učenje s transformacijo pomenov. Učenec se sooča 
s problemom, ki ga ne more razrešiti z obstoječimi shemami niti ne z učenjem novih 
shem pomenov, ampak do rešitve pride preko redefiniranja problema.  
  
Z drugimi besedami – učenci sprašujejo o načinu pridobivanja informacij (tj. instrumentalno 
učenje), kdaj in kje se lahko najbolje naučijo (tj. dialoško učenje) in zakaj se sploh učijo 
določene informacije (tj. samorefleksivno učenje). 
Delno lahko povežemo instrumentalno učenje in dialoško učenje Mezirowa s teorijo 
konstruktivizma, ki poudarja podlago učenčevega procesa učenja že obstoječe mentalne 
strukture. Marn (2006, str. 367) konstruktivistično teorijo opisuje na naslednji način: 
»Konstruktivistična teorija razlaga, da v trenutku, ko opazovalec prične opazovati nek pojav, 
njegova subjektivnost pripisuje pomen temu pojavu oziroma se povezuje z njegovim 
sistemom že obstoječih konstruktov v zavesti. Posameznik razlikuje že obstoječe in znano od 
novega, torej prepoznava novo v informacijah, ki jih prinaša nov pojem. Gre za to, da je 
posameznik aktiven ustvarjalec svoje resničnosti in ne samo register zunanjih dražljajev. 
Dražljaji, ki nosijo določene vsebine, prenašajo posamezniku zunanji svet, preoblikujejo se že 
s tem, ko se dotaknejo tega točno določenega posameznika.« Torej, po teoriji konstruktivizma 
učenci aktivno gradijo svoje znanje in veščine skozi interakcije z okoljem in reorganiziranjem 
lastnih mentalnih struktur. Kot pri teoriji transformativnega učenja po Mezirowu, učenci so 
aktivni prejemniki informacij ter gradijo lastne predpostavke v odnosu do novega okolja in 
novega konteksta skozi dialog z drugimi, preizpraševanje lastnih predpostavk in novih vlog. 
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II. EMPIRIČNI DEL 
3.  Namen, cilji raziskave in raziskovalna vprašanja 
Opozorilo Alenke Golob (2009, str. 12), ki poudarja dejstvo, da sta pomoč in podpora za 
odrasle in starajoče se ljudi z motnjami v duševnem razvoju prepuščeni zgolj družinam, je 
hkrati izhodišče raziskave in eden od glavnih razlogov za odločitev za ciljno skupino staršev 
odraslih oseb z MDR. Ciljna skupina raziskave so starši odraslih oseb z motnjo v duševnem 
razvoju. Namen raziskave je ugotavljanje potreb staršev po informiranju in izobraževanju o 
njihovem in otrokovem tranzicijskem obdobju pripravljanja na spremembe, ki so povezane s 
staranjem in soočanjem z izgubo. Glavni cilj raziskave je ugotoviti potrebe in izzive, s 
katerimi se soočajo starši odraslih oseb z motnjo v duševnem razvoju. Drugi cilji raziskave, ki 
so hkrati izhodiščne točke so naslednji: 
 
1. Raziskati tranzicijske spremembe v življenju staršev v povezavi z dejstvom, da 
imajo otroka z motnjo v duševnem razvoju. 
2. Raziskati pomembnost socialnega omrežja družin, ki imajo člana z motnjo v 
duševnem razvoju. 
3. Raziskati potrebe in skrbi staršev glede svoje lastne prihodnosti in prihodnosti 
svojih otrok z MDR. 
4. Ugotoviti povezavo med konkretnim ukrepanjem na področju načrtovanja 
prihodnosti in ravni skrbi staršev. 
5. Raziskati, zakaj je potrebno pripraviti načrt prihodnosti za osebo z MDR. 
6. Raziskati povezavo med kakovostjo življenja staršev in pravočasnim 
informiranjem staršev otrok z MDR ter sistemsko in zakonsko ureditvijo s tega 
področja.  
7. Raziskati, katera je najbolj pogosta oblika učenja v družinah s članom z MDR.   
 
• Raziskovalna vprašanja:  
 
1. Kako se je življenje staršev spremenjalo glede na dejstvo, da imajo otroka z motnjo v 
duševnem razvoju? 
2. Koliko je pomembna razvita socialna mreža družin, ki imajo člana z motnjo v 
duševnem razvoju? 
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3. Kakšne so potrebe in skrbi staršev glede svoje lastne prihodnosti in prihodnosti svojih 
otrok z MDR? 
4. Ali starše bolj skrbi glede svoje prihodnosti in prihodnosti svojega otroka, če niso 
izdelali konkretnih ukrepov glede načrtovanja prihodnosti?  
5. Zakaj je potrebno pripraviti načrt prihodnosti za osebo z MDR? 
6. Ali pravočasno informiranje staršev otrok z MDR o posebnostih motenj v duševnem 
razvoju ter o sistemski in zakonski ureditvi s tega področja vpliva na kakovost 
njihovega življenja?  
7. Katera je najbolj pogosta oblika učenja v družinah s članom z MDR?     
  
 
4.  METODOLOGIJA RAZISKAVE 
 
4.1.  Opis metode 
Za raziskovanje smo uporabili kvalitativno metodo raziskovanja, za katero je značilen 
interpretativni pristop. Mesec (1998, str. 23–26) opisuje kvalitativno raziskavo kot raziskavo, 
v kateri je osnovno izkustveno gradivo, zbrano v raziskovalnem procesu, to so besedni opisi 
ali pripovedi, pri čemer je to gradivo tudi obdelano in analizirano na besedni način brez 
uporabe merskih postopkov in brez operacij s števili. Prvo načelo kvalitativne metodologije, 
ki ga Mesec navaja, je, naj raziskovalec prisluhne ljudem, ki jih raziskuje. Naj ne raziskuje 
samo, kar zanima njega, ampak, kar je pomembno z vidika raziskovanih. V kvalitativni 
raziskavi naj bi torej subjekt, to ga raziskujemo, prišel do besede. To velja v več vidikih:  
1. Svoja prizadevanja naj bi raziskovalec usmeril na stvarne življenjske probleme ljudi in 
ne na odmaknjene akademske probleme; 
2. Pri raziskovanju naj bi bil sprejemljiv in odprt za vsestransko različne podatke o 
raziskovanih in ne samo za podatke, ki so pomembni z vidika njegove teorije; 
3. Raziskovane naj bi poučeval v njihovem vsakdanjem življenjskem kontekstu. 
Raziskovalec si mora nujno ozavestiti svojo odogovornost do sodelujočih v raziskavi. 
Potrebno je slediti načeloma soglasja in zaupnosti. Soglasje se nanaša na načelo svobodne 
izbire v sodelovanju v raziskavi. To pomeni, da morajo biti sodelujoči dobro informirani o 
raziskavi in njihovem mestu v procesu raziskovanja. Načelo zaupnosti pomeni zaščito 
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identitete sodelujočega posameznika, od katerega raziskovalec dobiva informacije (Patton in 
Cochran, 2002, str. 5).  
V interpretaciji smo izhajali iz opisanih teoretičnih izhodišč. Raziskovali smo izkušnje, izzive 
in probleme, s katerimi se soočajo starši odraslih oseb z motnjo v duševnem razvoju. 
Izhodišče kvalitativne raziskave (Mesec, 1998, str. 29) so torej stvarni, praktični, vsakdanji 
problemi ljudi, ne toliko teoretični problemi. Pri kvalitativnem raziskovanju smo izbrali 
problem, ki je pomemben za ljudi, ki so udeleženi v raziskavi.  
 
4.2.  Opis vzorca 
 
V vzorec smo vključili deset staršev odraslih oseb z motnjo v duševnem razvoju in sicer dva 
starša, ki imata otroka, vključenega v Delovni in zaposlitveni center Janeza Levca, sedem 
staršev, ki imajo otroke vključene v VDC Radovljica, in enega starša, ki ima otroka 
vključenega v VDC Tončke Hočevar Ljubljana. Starostni razpon staršev je med 55 in 80 let. 
Starostni razpon odraslih z motnjo v duševnem razvoju oziroma njihovih otrok pa je med 24 
in 57 leti. Vsi otroci živijo skupaj s starši. Raziskovali smo posamezne primere, ki smo jih 
nato med seboj primerjali. Mesec (prav tam, 73) piše, da nas v kvalitativni raziskavi ne zanima 
pogostost ponavljanja določene strukture variabel, ampak raznolikost struktur. Zanima nas 
raznolikost oblik življenja in ne pogostost pojavljanja posameznih oblik. 
 
V nadaljevanju bomo kratko predstavili sodelujoče starše ter njihove otroke z motnjami v 
duševnem razvoju. Zaradi spoštovanja načela zaupnosti smo starše imenovali z oznako (pr. 
M.55.2016). Črka »M« označuje moški spol intervjuvanega starša. Številka »55« označuje leta 
starosti intervjuvanca in »2016« je leto, v katerem smo intervjuje opravili.  
 
Predstavitev sodelujočih staršev odraslih z MDR: 
 
Starš 1 (oznaka M.55.2016): Oče (55 let, komercialist, nezaposlen); z ženo (mati otroka) 
živita s hčerko (24 let)  v Ljubljani. Hčer ima zmerno motnjo v duševnem razvoju. Vključena 
je v Delovni in zaposlitveni center Janeza Levca od svojega 21 leta starosti. Opravlja delo v 
kreativnem oddelku Centra.  
 
Starš 2 (oznaka Ž.80.2016): Mati (80 let, bolniška strežnica, upokojena); z očetom otroka in 
sinom (50 let) živi v Ljubljani. Sin ni imel statusa invalida do svojega 49 leta starosti. 
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Neuradno mu je določena zmerna motnja v duševnem razvoju, poleg tega sumijo, da ima 
obliko downovega sindroma. Vključen je v Delovni in zaposlitveni center Janeza Levca. 
Starša imata še enega sina (48 let) brez MDR.  
 
Starš 3 (oznaka Ž.60.2016): Mati (60 let, prodajalka); z možem (oče otrok), sinom z MDR 
(41 let) in še dvema otrokoma (35 let, 28 let) živi v Begunjah. Sin ima zmerno motnjo v 
duševnem razvoju. Vključen je v Varstveno delovni center Radovljica.  
 
Starš 4 (oznaka Ž.61.2016): Mati (61 let, ekonomski tehnik) in njen sin (35 let) živita sama v 
Radovljici. Sin ima zmerno motnjo v duševnem razvoju. Vključen je v Varstveno-delovni 
center Radovljica. 
 
Starš 5 (oznaka M.60.2016): Oče (60 let, strojni tehnik); z ženo (materjo otroka) in  hčerko 
(35 let) živi v Brezovici. Hčer ima zmerno motnjo v duševnem razvoju in spremljajoči motnji 
– cerebralno paralizo in epilepsijo. Vključena je v Varstveno-delovni center Radovljica že 
deset let. Starša imata še enega sina (38 let), ki živi v Ljubljani skupaj s svojo družino.  
 
Starš 6 (oznaka Ž.74.2016): Mati (74 let, trgovka, upokojena); živi s hčerko (47 let) v 
Medvodah. Hčer ima zmerno motnjo v duševnem razvoju. Vključena je v Varstveno-delovni 
center Tončke Hočevar Ljubljana, enota Šiška.  
 
Starš 7 (oznaka Ž.73.2016): Mati (73 let, delavka na kmetiji); živi z ožem in sinom (37 let) v 
razširjeni družini v domači hiši v Ribnem na Bledu. Sin ima zmerno motnjo v duševnem 
razvoju. Vključen je v Varstveno delovni center Radovljica. Starša imata še štiri otroke (50 
let, 51 let in dvojčka 47 let). V nesreči sta zgubila še eno hčer.   
 
Starš 8 (oznaka M.79.2016): Oče (79 let, upokojen); živi z ženo (mati otroka) in hčerko (57 
let) na Bledu. Hčerka ima težjo motnjo v duševnem razvoju ter downov sindrom kot 
spremljajočo motnjo. Vključena je v Varstveno delovni center Radovljica. Starša imata še 
enega sina (58 let), ki živi skupaj s svojo družino.  
 
Starš 9 (oznaka Ž.67.2016): Mati (67 let, delavka v Elanu, upokojena); živi z možem (oče) 
in dvema otrokoma v Zapužah. Sin (40 let) ima zmerno motnjo v duševnem razvoju. Vključen 
je v Varstveno delovni center Radovljica. Drugi sin brez MDR je star 44 let.  
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Starš 10 (oznaka Ž.66.2016): Mati (66 let, socialna delavka upokojena); živi z možem (oče 
otroka) in hčerko (31 let) v Lesceh. Hčerka ima zmerno motnjo v duševnem razvoju. 
Vključena je v Varstveno delovni center Radovljica. Starša imata še enega sina (35 let).  
 
4.3. Tehnika zbiranja podatkov: opis instrumentov in postopka 
zbiranja podatkov 
 
Kot kvalitativno metodo zbiranja podatkov smo uporabili polstrukturirani intervju. Mesec 
(1998, str. 80) opisuje to metodo spraševanja tudi kot obliko odprtega intervjuja. V odprtem 
intervjuju ne uporabljamo vnaprej do potankosti pripravljenega vprašalnika, ampak zgolj vodilo 
ali predlogo za intervju. To je seznam okvirnih tem, ne podrobnih vprašanj. Spraševalec in 
vprašanec sta v neposrednem stiku iz oči v oči, tako da lahko v največji možni meri odkrijeta 
nesporazume pri komuniciranju in se sporazumeta o pomenu sporočil. Spraševalec naj bi se 
kolikor mogoče umaknil v ozadje in pustil spraševancu, da prosto pripoveduje, ne da bi ga motil z 
vprašanji. Tovrsten intervju omogoča pridobitev podrobnejših informacij ob sočasnem 
ohranjanju strukture odgovorov. Njegova slabost pa je, da lahko na tak način zaidemo v 
podrobnosti, ki nam vzamejo preveč časa. 
 
4.4. Intervjuje smo izvedli februarja 2016. Čas trajanja intervjuja je bil približno 
eno uro. V nekaterih primerih se je pogovor tudi podaljšal. Starše smo 
predhodno po telefonu obvestili o namenu intervjuja in dobili dovoljenje, da 
intervju posnamemo na diktafon. Pred samim intervjujem so bila vprašanja 
predstavljena intervjuvancu, ki si jih je lahko takrat v parih minutah ogledal. 
Pogovor je potekal s postavljanjem zapisanih vprašanj ter vmesnih spodbudnih 
vprašanj zaradi pojasnjevanja namena prvega vprašanja. Obdelava 
podatkov 
 
Intervjuje smo posneli in potem transkribirali. Zapis intervjujev smo analizirali in 
interpretirali na način, da smo zapis razčlenili na enote kodiranja, ki smo jim pripisali pojme, 
za katere smo presodili, da ustrezajo ciljem in namenom raziskave. Krovne pojme smo potem 
določili kot glavna poglavja analize in interpretacije obeh intervjujev. Enota kodiranja 
(Saldaña, 2009, str. 3) opisuje kodo kot kvalitativno povpraševanje, ki je pogosto sestavljeno 
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v obliki ene besede ali kratke fraze. Kratka fraza ali beseda simbolično opisuje podatke, ki jih 
želimo predstaviti. Podatki so lahko del transkripcije intervjujev, kot je v primeru naše 
raziskave, ali so lahko del različnih dokumentov, literature, dnevnikov, zapiskov, fotografij, 
videev, spletnih strani, dopisovanja po elektronski pošti itd. V prvem krogu procesa kodiranja 
podatke lahko napišemo v obliki ene besede, celega stavka ali lahko tudi celotne strani 
besedila. V drugem krogu procesa kodiranja so lahko iste enote kot v prvem krogu, daljši 
povzetki besedila ali preoblikovane kode iz prvega kroga.  
Za namen naše raziskave smo sledili procesu kodiranja, ki ga opisuje Mesec (1998, str. 106) 
in ga imenuje odprto kodiranje. Odprto kodiranje je postopek oblikovanja pojmov (postopek 
konceptualizacije) iz empiričnih opisov, tj. iz enot besedila, dobljenih v postopku razčlenitve. 
Je postopek kategoriziranja in razvrščanja podatkov, v katerem posameznim delom besedila 
pripisujemo pojme; besedila, ki smo jim pripisali isti pojem, zberemo, jih ločimo od besedil, 
ki spadajo pod drug pojem, in tako organiziramo podatke. Odprto kodiranje vsebuje tri 
različne postopke: (1) pripisovanje pojmov empiričnim opisom, (2) združevanje sorodnih 
pojmov v kategorije; (3) analizo značilnosti pojmov in kategorij. 
 
 
5.  PREDSTAVITEV PODATKOV IN INTERPRETACIJA  
 
Interpretacijo ugotovitev bomo začeli z analizo kategorije »tranzicijsko učenje«, v kateri 
bomo razlagali življenjske izkušnje staršev skozi štiri strategije teorije tranzicijskega učenja: 
adaptacijo, identitetno rast, razlikovanje in upor. Razlog za to odločitev je, ker omogoča 
vpogled v samo življenje staršev, s tem pa lažje razumemo trenutno situacijo, v kateri se 
nahajajo. S temi vpogledi predstavljamo razmisleke, načine in metode staršev, in sicer v 
povezavi z njihovim pripravljanjem na tranzicijsko obdobje, ki ga Burke (v Krstulović, 2012, 
str. 9) opisuje kot četrto kritično obdobje ali obdobje, ko starši ostarijo in niso več sposobni 
skrbeti za otroka. Po opisu tranzicijskega učenja staršev, nadaljujemo s kategorijo »medosebni 
odnosi«, v kateri analiziramo pomembnost socialne mreže v življenju družin. Z interpretacijo 
v okviru tretje kategorije »načrtovanje prihodnosti« se poglabljamo v razmisleke, strahove in 
skrbi ter ukrepe v zvezi s prihodnostjo staršev in njihovih otrok z MDR. Področje načrtovanja 
prihodnosti v tej raziskavi opisuje pripravljanje na tranzicijsko obodbje, oziroma že prej 
opisano četrto kritično obodbje. Z zadnjima dvema kategorijama »oblike učenja v družinah« 
in »vloga institucije in zakonodaja« analiziramo izkušnjo staršev s področja formalnega in 
51 
  
neformalnega izobraževanja v povezavi s trenutno vlogo institucije v življenju družin ter 
vlogo, ki jo za njih ima zakonodaja.  
 
Vsebino kategorij prikazujemo v spodnji tabeli zaradi jasnejšega pregleda. 
 
 
Kategorija Podkategorija 
 
 
Tranzicijsko učenje 
• Adaptacija 
• Identitetna rast 
• Razlikovanje 
• Upor 
 
 
Medosebni odnosi 
• Odnos starš – otrok in odnosi znotraj 
družine 
• Odnosi z razširjeno družino in širšim 
socialnim omrežjem 
 
 
Načrtovanje prihodnosti 
• Negotova prihodnost 
• Razmišljanje o prihodnosti 
• Določanje prihodnjega skrbnika 
• Določanje prihodnjega kraja bivanja 
• Pismo o nameri 
 
 
 
Oblike učenja v družinah 
• Informiranje staršev s strani 
strokovnjakov 
• Vključevanje v dodatno izobraževanje 
• Priložnostno učenje 
• Ovire za izobraževanje 
• Pripravljenost za dodatno učenje in 
izobraževanje 
 
 
 
Vloga institucije in zakonodaja 
• Razlogi za vključitev v institucijo 
• Podpora s strani institucije 
• Pričakovanja staršev s strani insitucije in 
zakonodaje 
• Zakonska ureditev procesa kategorizacije 
• Zakonska ureditev bivalnih skupnosti 
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5.1.  Tranzicijsko učenje 
 
• Adaptacija  
 
Miller (v Ljubešić, 2012, str. 8) meni, da gredo starši otrok z razvojnimi težavami skozi 
različne stopnje prilagajanja na življenjske okoliščine in na dejstvo, da vzgajajo otroka s 
posebnimi potrebami. V povezavi s teorijo tranzicijskega učenja se prva strategija učenja 
nanaša na prilagajanje oziroma adaptacijo. Iz zapisov intervjujev smo ugotovili, da so starši 
popolnoma prilagodili življenje potrebam svojih otrok. Prvo kritično odbodbje prilagajanja se 
nanaša na soočanje z drugačnostjo otroka od rojstva ter v prvih letih otrokovega življenja. 
Soočanje z drugačnostjo je večina intervjuvanih staršev doživela kot težko življenjsko 
izkušnjo. Ta izkušnja vsebuje dva glavna dejavnika, šok in stresna obdobja prilagajanja. V 
izjavah prepoznavamo fazo adaptacije, v kateri se je družina popolnoma posvetila otrokovim 
potrebam z namenom izboljšanja kvalitete družinskega življenja. 
V prvem delu življenja, ob rojstvu otroka starši poročajo, da so doživljali stresno obdobje 
prilagajanja in navajanja na diagnoze, ki so jih postavili specialisti medicine. Opisana 
starševska izkušnja je tipična izkušnja dolgotrajnega procesa prilagajanja v kritičnem 
obdobju, ki ga avtorica Miller (v Ljubešić, 2012, str. 9) opisuje kot obdobje »preživetja ter 
sovpada s strategijo tranzicijskega učenja »adaptacijo«.  
 
Marsikaj lahko starši naredimo s tem, da se pač odpovemo svojemu življenju. Vse je zanjo. Mi 
smo imeli obrt en čas pa smo vse vrnili, ker smo vse posvetili samo njej. M55.2016 
Zelo velike težave z učenjem. Je pa bilo ogromno truda vloženega. Kot mojega kot tudi od 
moje mami. Ž.60.2016 
Težko. Nismo mi tukaj. Mi ne pašemo. To je bilo to. Mislim, moje rojenje po glavi. Prvo leto. 
Jaz sploh nisem en teden nič jedla. M.60.2016 
Takrat nisem vedla, takrat sem bila v šoku. Zelo težko je bilo. Samo takrat, jaz nisem tako 
dojemala. Ž.74.2016 
In mislim, da smo naredili čist vse zanjga, kar smo, da smo ga usposabljali kar se je dalo. Ni 
da ni. Časa nismo imel niti dihat.... Tko da ... To si sploh nisem mogla predstavljat, da se je 
meni to zgodilo. Ž.67.2016 
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Na vprašanje »Kako ste se soočali z drugačnostjo vašega otroka?« sta starša Ž.74.2016 in 
M.79.2016 odgovorila, da je to nekaj samoumevnega in sta sprejemala situacijo v takšni 
obliki, v kateri se je pojavila. Nista omenjala izjemno stresnih obdobij, kar se je dogajalo v 
primeru drugih staršev. To lahko razlagamo s tem, da faze prilagajanja, ki jih Miller (v 
Gallagher idr., 2002, str. 2) opisuje, niso v obliki linearnega razvojnega zaporedja, ampak so 
dinamične in krožne. Naslednji dve izjavi opisujeta, da sta se starša v prvem obdobju 
prilagajanja lažje soočala z dejstvom, da bosta mogla več skrbeti za otroka zaradi posebnih 
potreb. Vsak posameznik se z različnimi življenskimi prelomnicami sooča na svoj specifičen 
način. Vendar pri večini staršev, ki dobijo otroka z MDR, prevladuje stresno obdobje 
začetnega šoka in prilagajanja.  
 
Samoumevno. Pač tako je ... Sprejmeš, ker ne moreš drugače. Jaz nisem nikoli, da zato ne bi 
nikamor šla. Niti na misel mi ni prišlo. Ž.74.2016 
Saj ne moreš nič zamenjat. Normalno. Ni bilo nič, da bi bil kakšen šok. Pri nama ni bilo. 
M.79.2016 
 
Dejavnik staranja so starši omenjali kot integralni del procesa prilagajanja spremembam, ki 
jih prinaša pozno obdobje človekovega življenja, poleg tega so pojasnjevali, kako to vpliva na 
odnos, ki ga imajo s svojim že odraslim otrokom, za katerega še skrbijo. Prilagajanje 
spremembam v procesu staranja se kaže na različnih ravneh, od fizične, psihološke do 
socialne. Podobno kot v raziskavah Walker in Walker (1998, str. 2) ter McDermott idr. (2008, 
str. 136), smo ugotovili, da so starejši starši, ki skrbijo za odraslega otroka z MDR, pod 
velikim fizičnim in mentalnim pritiskom zaradi starosti in onemoglosti, ki jih staranje prinaša 
ter postajajo vse bolj anksiozni glede prihodnosti. Doživljajo svojo vlogo skrbnika kot bolj 
stresno in obremenjujočo, kot je bila v prejšnjih prelomnih obdobjih njihovega življenja. V 
naši raziskavi navajamo naslednje izjave, ki podobno opisujejo skrb v zvezi s staranjem in 
posledicami, ki jih prinaša to obdobje.  
 
Tudi ne vem kaj bo, ko bomo mi toliko stari, ko ne bomo mogli več skrbet za njo. Fizično. Kaj 
bo to ... M.55.2016 
Skoz je bilo težko, od poroda naprej. Od takrat ko se je začelo. Skoz so bile skrbi. Čedalje 
bolj, ker smo zdaj že toliko stari. Ž.80.2016 
Ampak staranje naredi to, da se človek umiri. Nima več tiste aktivnosti, ne zmore. Ž.60.2016  
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Tudi, ko razmišljam o tem, da bom jaz enkrat stara ... Čeprav moj sin se noče o tem 
pogovarjati, ker sem začela te teme z njim. Govorim z njim zato, da se začne malo na to 
pripravljati. Ž.61.2016 
Zdaj pa, ko smo starejši, nič se ne ve, kaj še bo. Ž.67.2016 
 
Strategija »adaptacije« se nahaja v simbolični horizontalni dimenziji, ki je hkrati znotraj 
družbenih in osebnih pričakovanj (Wildermeerch in Stroobants, 2009, str. 221). V spodnjih 
izjavah lahko prepoznamo, katera pričakovanja so pri starših prevladujoča. Družbeno 
prilagajanje se je pokazalo različno glede stopnje prizadetosti otroka ter vizualnega zgleda, ki 
izstopa ali ne izstopa iz okolja. Proces prilagajanja vključuje tako osebno notranjo raven kot 
tudi prilagajanje v povezavi z družbenim okoljem, v katerem posameznik živi. Starši so 
večinoma govorili o pozitivnih odzivih okolja na drugačnost njihovih otrok. Pogoste so 
izjave, ki opisujejo, da drugačnost njihovega otroka ni prinašala nobenih težav s strani drugih 
ljudi oziroma družbe, v kateri živijo. Razlog, ki ga nekateri starši navajajo, je, da njihovi 
otroci niso bili vizualno drugačni in s tem niso izstopali iz okolja. Pri tem je pomembno 
poudariti, da so njihovi otroci osebe z zmerno MDR. Osebe z lažjo in zmerno MDR manj 
vizualno odstopajo iz okolja kot osebe s težjo in težko MDR.  
 
Mi v bistvu nimamo nobenih slabih izkušenj s temi zadevami. Vse nekako je potekalo 
pozitivno. In sama naša širša družina jo je od začetka sprejela takšno, kot je, in jo še danes 
imajo vsi za normalno. M.55.2016 
Nikoli nič. Nikoli, da bi ga tako. Vsi ga imajo radi. Ž.80.2016 
Niti nisem imela teh nobenih težav, ker sin vizualno ni nič drugačen. Nima nobenih 
posebnosti. Ž.61.2016 
 
Določeno stopnjo nesprejemanja lahko prepoznamo v izjavah, ki opisujejo dokaj negativna 
stališča širše družine. Mnenje inervjuvanih staršev, ki so že pred veliko leti preživeli prvo 
stresno obdobje vzgajanja svojega otroka, je, da je danes mlajšim staršem lažje, ker se več 
dela in govori brez zadržkov, tudi javno o problematiki motenj v duševnem razvoju. Družba 
je posledično oblikovala sisteme, ki prispevajo k zadovoljevanju potreb oseb z MDR in 
njihovih družin. Lahko zaključimo, da so danes sodobna družbena pričakovanja zgrajena bolj 
v skladu s potrebami staršev otrok z MDR, kot so bila v preteklosti.  
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Edino težavo, ki sem jo imela, je bila z mojo mamo ... Moja mama pa ni mogla prenesti 
dejstva. Ž.61.2016 
Sem šla v vrtec, da jo vključim pa so mi rekli: »Takeleh ne jemljemo.« Zdaj jih pa jemljejo. 
M.79.2016 
Tako no, težko je bilo. Takrat nazaj ni bilo še toliko javno vse kakor danes. M.60.2016 
Nič, nobeden. Mogoče za hrbtom, ampak mene nič ne briga. To je pa potem njegov problem.  
M.79.2016 
Edin doma. Pri meni so večkrat: »Zakaj ga ne dam v dom. Da naj bo v domu.« Moji starši pa 
tud moj brat. Še danes ne razumejo teh stvari. Ž.67.2016 
 
Tranzicijska obdobja v življenju posameznika prihajajo v številnih in nepričakovanih oblikah. 
Ule (2008, str. 18) to opisuje na način, da so pomembni življenjski dogodki bolj ali manj 
nepričakovani, posameznik pa se jim prilagaja skozi časovno obdobje, ki se razlikuje od 
posameznika do posameznika.   
Rojstvo otroka z MDR se je pokazalo kot eno izmed življenjskih prelomnic, ki so jih starši 
doživeli. Starši opisujejo tragične dogodke v svojem življenju, kot je smrt bližnjega ter kako 
se ti dogodki povezujejo z vlogami starša otroka s posebnimi potrebami.  
 
Pet jih je bilo. Eno sem zgubila. Šesnajst let staro punco. Ž.73.2016 
Sama dva živiva s sinom. Zato ker meni je mož umrl zelo dolgo nazaj, leta 1981, v prometni 
nesreči in takrat sva tudi midva s sinom bila v avtu. Takrat je sin tudi dobil težke poškodbe. 
Šok je bil, ker veš, da ostaneš sam. Ostaneš s takim otrokom. Ž.61.2016 
 
• Identitetna rast 
 
Identitetna rast kot dejavnik strategije učenja se kaže v obliki zavedanja o sprejemanju 
drugačnosti svojega otroka in spremenjeni ter nepričakovani obliki življenja. S sprejemanjem 
življenjske situacije starši poročajo, da jim je življenje postalo lažje. V njihovih izjavah 
prepoznamo tudi notranji proces refleksije in spraševanja o smislu svojega življenja, v 
povezavi z dejstvom, da imajo otroka z MDR. Proces samorefleksije je del drugega kritičnega 
obdobja (v Ljubešić 2012, str. 9), ki jo Miller opredeli kot »iskanje«. Ta proces je sestavni del 
strategije tranzicijskega učenja, ki kaže na osebnostno rast posameznika. Soočanje s šokom in 
predelovanje istega je izjemnega pomena za starša, ker šele takrat lahko resnično pomaga 
otroku in se odpre za zunanjo pomoč s strani širše socialne podporne mreže ali skozi 
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vključitev v določeno organizacijo, ki ponuja več informacij in pomoči za družine s članom z 
MDR. Rossiter (2007, str. 89) navaja koncept ustvarjanja »možnih jazov« kot proces 
spreminjanja sebstva in sprejemanja nove vloge, ki jo življenjska situacija prinaša. Primarni 
elementi možnih jazov v tranzicijskem učenju, ki jih tudi prepoznamo v spodnjih izjavah, so 
proces opuščanja preteklosti, fokusiranje na podporo v procesu raziskovanja novih 
življenjskih vlog ter gledanje na sebe kot na dinamično in konstruktivno osebo. 
Starši poročajo o sprejemanju dejstva, da je otrok drugačen v primerih, ko so imeli priložnosti 
primerjanja svojega otroka z drugimi otroki, ki imajo težje ali lažje mentalno in fizično stanje. 
Krstulović (2012, str. 409) piše, da je starševsko primerjanje otrok med seboj pomemben 
element njihove identifikacije in iskanja razlogov za obremenilnost njihove življenjske 
situacije.  
 
Pri šestih letih pa je dejansko začel zaostajat za ostalimi otroki. Ampak, če se s to stvarjo čim 
prej sprijazniš, tem bolje. In mi tudi nismo nič komplicirali. Ž.60.2016 
Čeprav je ... Še vedno se potem sprašuješ: »Zakaj ravno meni? Kaj sem naredila narobe, da 
se ti to zgodi?« Dokler imajo starši sami s sabo težave, vam povem, da tudi otroci ne morejo 
dobiti tistega kvalitetnega od svojih staršev, ker jim ne morejo nuditi. Ž.61.2016 
Ko sem šla drugič, so prišli dol invalidi paraplegiki in takrat sem začela razmišljat, da če je 
tak človek na vozičku, da ima toliko volje do življenja, pa da se toliko lahko uklaplja v stvari, 
da mi, ki moramo za njih skrbeti, ko so tud mal drugač. Recimo, da hodijo, da ... Sem začela 
mislit, da moram jaz tudi drugače razmišljati o življenju naprej. Ž.67.2016 
Čeprav je težko na začetku, da ti otroka preusmerijo ali takoj vključijo, ampak če hočeš 
otroku pomagati, moraš bit realen in pogledati situacijo. To je samo pomoč otroku. Gledati iz 
otroka, ne iz sebe. Pa kaj bojo ljudje rekli pa kaj bojo sosedje rekli, a ne. Ž.66.2016 
Jaz sem veliko tekmovala. Celo življenje. To je pa ta druga plat, ki najbrž ni vprašanje, ampak 
pomoč sebi, da sem zmogla vse to, kar je bilo, a ne. Velikokrat sem rekla mamam ali staršem: 
»Nekaj moraš najti. En ventil, da si pomagaš.« Res. Meni je to pomagalo skozi življenje. 
Ž.66.2016 
 
• Razlikovanje  
 
Tretja raven teorije tranzicijskega učenja (Wildemeersch and Stroobants v Illeris, 2009, str. 
224) govori o iskanju alternativnih načinov življenja, ki so pogosto v nasprotju z družbenimi 
zahtevami in normami. Te norme posameznik razume kot utesnjujoče ter išče nove poti z 
57 
  
uvajanjem svojih pravil. Proces strategije razlikovanja je del tranzijskega učenja, ki vključuje 
ozaveščeno potrebo po spremembi. Brigdes (v Rossiter, 2007, str. 87) o tem procesu piše, da 
takšna oblika spremembe pomeni premik iz posameznega mesta varnosti v območje 
negotovega. V tem procesu posamezniki razvijajo nova znanja in sposobnosti ter s tem 
oblikujejo nove vloge oziroma nove »jaze«. Faze osebnostne transformacije so po Mezirowu 
(Kitchenman, 2012, str. 1661) raziskovanje novih vlog, odnosov in načinov delovanja, 
načrtovanje poteka delovanja ter pridobivanje novih znanj in veščin se poudarjajo s strategijo 
tranzicijskega učenja po Wildermeerschu in Stroobantsu. 
 
Spodnji dve izjavi opisujeta, da sta starša šla čez drugo strategijo »identitetne rasti« na 
podlagi introspekcije in reflektivnega razmišljanja ter sprejemanja svoje življenjske situacije. 
Korak naprej v strategijo »razlikovanja« sta naredila z aktivnim poseganjem v svoje okolje s 
ciljem spreminjanja določenih družbenih pričakovanj. M.55.2016 in M.66.2016 sta pokazala 
vztrajanje pri spodbujanju sprememb znotraj družbenih institucij zaradi izboljšanja kakovosti 
življenja svojih in drugih otrok. Soočala sta se z ustaljenimi normami in pravili vzgojno-
izobraževalnih institucij na način, da sta jim nasprotovala. Posledično je prišlo do konflikta 
med pričakovanji staršev in zaposlenih v teh institucijah, kar je značilno za strategijo 
razlikovanja. 
 
Mene v bistvu malo grdo gledajo, ko propragiram šport pri njih. Ena zaposlena pa je 
zadolžena za šport preko Specialne olipmijade Slovenije. Vse jo pa moramo mi spodbujati. 
M.55.2016 
Jaz sem hodila na govorilne, na roditeljske pa tako. Mož pa do ravnatelja, ker on je 
pedagoški vodja. Da bi on vplival potem oziroma pomagal tej učiteljici, da bi lažje zmogla, da 
bi lažje delala. Vendar tega ni bilo. To je do konfliktov prišlo. To niso razumeli. Ž.66.2016 
 
• Upor  
 
Strategija tranzicijskega učenja »upor« se je pokazala pri dveh starših. Kaže se kot stanje 
zavesti, ki jo posameznik izraža v fazah, ki jih Mezirow (v Kitchenman, 2012,  str. 1661) 
opisuje kot provizorično preizkušanje novih vlog, krepitev zaupanja v novih vlogah in 
odnosih ter reintegracijo novih perspektiv v lastno življenje.  
V spodnjih izjavah prepoznamo proaktivnost staršev in vnašanje sprememb v svoje okolje, 
kot je recimo spreminjanje politike odbora Specialne olimpijade. Prepoznamo kritično 
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refleksijo ter ukrepanje z namenom spreminjanja družbenih pričakovanj. To so značilnosti, ki 
so sestavni del dimenzije »upora«. Freire (v Shudak in Avoseh, 2015, str. 468) to stanje 
opisuje kot »kritično tranzitivnost« oziroma zavest, ki je integrirana v skladu s potrebami 
realnosti, dovzetna je in odprta. Takšen posameznik prepoznava nujo po humanizaciji skozi 
dialog z drugimi in skozi transformativne družbene aktivnosti.  
Ena od intervjuvank (Ž.61.2016) je prevzela vlogo organizatorke predavanj, seminarjev in 
vodenja enote društva Sožitje, ki se ukvarja s področjem kakovosti življenja oseb z MDR. 
Predstavlja primer osebe, ki je kanalizirala svojo življenjsko problematiko in jo preusmerila 
na pomoč drugim posameznikom in skupinam, ki se nahajajo v isti ali podobni življenjski 
situaciji. Tu se kaže njen kritično reflektivni odziv v obliki konkretnega prosocialnega 
dejanja. Želja po razvoju področja podpore osebam z MDR in njihovim družinam se pri 
intervjuvanki kaže tudi v obliki razmišljanja o možnih prihodnjih aktivnostih, ki bi dodatno 
pomagale staršem v obliki podporne skupine za samopomoč. Glede na to, da je intervjuvanka 
(Ž.61.2016) že integrirala nove perspektive v svoje življenje ter je njena nova vloga že 
oblikovana in krepi zaupanje v odnosih z drugimi starši in sodelavci, predpostavljamo, da 
obstajajo še velike možnosti uresničevanja skupine za samopomoč.  
 
Naknadno pa sem jaz sprožil to vprašanje na sestanku Specialne olimpijade, zaradi česa je 
zdaj dosežen konsenz, da lahko, če so prosta mesta, starši sami prijavijo otroka na 
tekmovanje. M.55.2016 
V glavnem organiziram seminarje, najamemo predavatelje ... Ker imam to zelo tesno 
povezavo kot predsednik društva Sožitje za občine Radovljica, Bled, Bohinj in Gorje. Zveza 
Sožitje pa ima dvainpedeset društev in so razporejeni po celi Sloveniji. Jaz sem predsednica 
enega obkrožja od leta 2005. Prej sem bila petnajst let tajnica. Drugače od leta 1987 sem 
vključena. Ž.61.2016 
[...] razmišljam, da bi se starši dobili kot nek krog. Čeprav o tem jaz razmišljam, da bi začeli 
to delati preko Društva, skupino za samopomoč, da bi se, ne vem, pet mam dobilo z neko 
socialno delavko. Ž.61.2016 
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5.2.  Medosebni odnosi 
 
Socialni odnosi so sestavni del življenja ljudi brez kot tudi z motnjo v duševnem razvoju. 
Lahko pomenijo ogromno bogastvo v obliki različnih vrst podpore, od psihične do materialne. 
Grajenje socialne mreže skozi življenje je za družine, ki imajo člana z motnjo v duševnem 
razvoju, še toliko bolj pomembno prav zaradi povečane potrebe po pomoči. Zaradi tega 
dejstva smo posebno poglavje namenili medosebnim odnosom, ker so neizogibni pri 
ustvarjanju kakovostnega življenja za družine s članom, ki ima posebne potrebe. Vaux (v 
Hlebec idr., 2009, str. 155) opredeljuje socialno oporo kot kompleksen pojem višjega reda. 
Navaja tri elemente socialne opore: viri socialne opore, oblike socialne opore in vrednotenje 
ali subjektivno ocenjevanje kakovosti socialne opore. Posameznik si izmenjuje socialno oporo 
s svojim družbenim omrežjem in isto vrednoti. Vrednotenje se nanaša na subjektivno 
dojemanje prisotnosti socialne opore (ali se lahko na koga obrne, ko je v stiski), o zadostnosti 
(ali mu opora zadostuje) in o kakovosti opornih dejanj (kakšna je stopnja zadovoljstva). 
  
V intervjujih smo spraševali starše o njihovem subjektivnem dojemanju socialne podpore, ki 
jo izmenjujejo s svojim socialnim omrežjem: od odnosov, ki ga imajo s svojim otrokom z 
MDR, drugimi otroki, ožjo in širšo družino ter širšim socialnim omrežjem.  
 
 
• Odnosi starš – otrok in odnosi znotraj družine  
 
»Odrasle osebe z motnjo v duševnem razvoju imajo pogosto težave pri ustvarjanju 
prijateljstev. Odnosi z družino so zaradi tega izjemno pomembni.« (Mirfin-Veicht, 2003, str. 
3) Ne glede na to, ali odrasli z MDR živijo doma s starši ali so se že preselili v institucijsko 
obliko bivanja, družine igrajo značilno vlogo v njihovih življenjih. Mirfin-Viecht (prav tam, 
str. 5) piše, da odnosi, ki jih odrasli z MDR imajo s svojimi družinami, predstavljajo kakovost 
stabilnosti in konsistentnosti. Zmanjšano socialno omrežje in omejeni socialni odnosi ter 
prijateljstva so pogosti dejavniki kakovosti življenja odraslih z MDR. Odvisno od vrednot in 
stališč, ki jih imajo, družine lahko pomagajo pri zmanjšanju ali povečanju priložnosti za 
razvoj socialnega omrežja svojega člana z MDR.   
Skozi analizo intervjujev ugotavljamo, da starši igrajo pomembno vlogo v življenju svojih 
otrok; intervjuvanke in intervjuvanci potrjujejo opisane ugotovitve iz že navedene literature. 
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Kot odgovor na vprašanje: »Kakšen odnos imate z otrokom?« je bil pogost odgovor v obliki 
besede »normalen«, ki kaže na to, da starši ne vidijo svojega otroka kot kakorkoli drugačnega. 
Odnos med starši in otroci opisujejo tudi kot »prijateljski« odnos in ne delajo razlike med 
drugimi starši, ki imajo otroka brez MDR. 
 
Odnos je v bistvu čisto normalen. Takšen kot ga verjetno ima vsak starš s svojim otrokom. 
M.55.2016 
Čisto tako, kot da je normalen. Čisto tako. Si včasih malo tako. Je treba razumet da včasih 
imamo kakšen slab dan ali kaj takega. Drugače pa kar lepo. Ž.80.2016 
Prisrčen. On je tak zelo pozoren. Mehek. Se včasih tudi razjezi. Tudi jaz se razjezim, to je 
logično. Drugače pa kar dobro voziva. Ž.60.2016 
Sej v glavnem ga imava dobrega. Samo včasih je mal trmasta. Ž.74.2016 
Čist normalnega. Kokar, da je normalen otrok. Čist nič. M.79.2016 
Zdaj pa imamo že tudi tak mal bolj prijateljski odnos. Smatram ga kot odraslo osebo. 
Ž.61.2016 
Prijateljski. Zelo prijateljski. Navezana je zelo na mene. Jaz tud na njo. Preveč sva, ne. 
Ž.66.2016 
V redu. Mislim, normalno. Ona je povsod z nami vključena. Kamor gre lahko. Tudi se njenim 
potrebam prilagajamo. M.60.2016 
 
Subjektivno dojemanje prisotnosti socialne podpore, ki smo ga omenili v uvodnem delu 
(Vaux v Hlebec idr., 2009, str. 155), smo uvrstili tudi v raziskovanje. V odgovorih so izrazili 
negotovost glede tega, ali se lahko na koga obrnejo, ko so v stiski oziroma, ali se lahko 
obrnejo na točno določeno osebo. Pri nekaterih smo ugotovili trdno prepričanje, da vedo, kdo 
bo poskrbel za otroka v takih primerih. Pokazalo se je, da so osebe, na katere se starši 
zanašajo, večinoma njihova bližja družina. Starši so z določeno negotovostjo trdili, da je 
oseba, ki bo poskrbela, drugi sin ali hči. Negotovost je izhajala iz dejstva, da ima drugi sin ali 
hči svojo družino ali morda ne živijo zelo blizu. V primeru starša M.60.2016 se kaže že 
dogovorjena rešitev v takih situacijah z varstveno delovnim centrom, v katerega je hči z MDR 
vključena.   
 
Primera takega še ni bilo. Zmeraj je bil eden od naju, žena ali jaz. To je eden širši problem, 
ker ne veš kaj narediti, komu dati. Pri nas ni nobenega. M.55.2016 
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Zdaj pa starša sva še oba. S sosedi smo pa dobri. Če bi bilo na hitro nekaj za ukrepat, bi 
vskočili sestrične, bratranci pa sosedi. Če bo treba. Zaenkrat ni bilo treba. Ž.80.2016 
Zdaj glede na to, da smo še vsi doma, ni problem. Določen čas pa bi ga lahko gotovo tudi 
samega pustili ... Nikoli še ni bilo take situacije. Ž.60.2016 
Sigurno pa bi prišel nekdo, če bi bil tak nujen primer. Takrat, ko sem imela operacijo, je 
prišla moja sestra. Ž.61.2016 
V glavnem, ta zadnje, ko sem morala iti v bolnico (je bilo za nogo za žile). Takrat je v domu 
prespala. Eno noč, dve noči. Če pa ni prostora, poiščemo. Zaenkrat sem imela srečo. 
M.60.2016 
Verjetno, da hiša. Tisti, ki bi doma ostal. Ponavadi. Ž.73.2016 
To bi pa njen brat verjeten. Drugega pa ni. M.79.2016 
Njegov brat tudi tako poskrbi, ampak on je v službi. Njega niti nismo obremenjevali s tem. 
Ž.67.2016 
Mož, sin. Sin ima rad sestro. Sin je s partnerco. Mislim, da zdaj v tej situaciji ni problem. 
Ž.66.2016 
 
V odgovorih smo prepoznali soodvisnost med staršem in otrokom. Soodvisen odnos se kaže 
glede na dejstvo, da so osebe z motnjo v duševnem razvoju večinoma odvisne od nekoga, ki 
namesto njih odloča. V večini primerov namreč potrebujejo vodenje skozi celo življenje. 
Soodvisnost se je pokazala v kvalitativnih raziskavah iz tujine (Cuskelly, 2006, str. 20) kot 
pomemben dejavnik, in sicer iz dveh razlogov. Prvi je ta, da starš verjame, da je njegova 
primarna odgovornost skrbeti za svojega otroka, ter da je to tudi želja samega otroka. Drugi 
razlog se navezuje na prvega, in sicer da starši oseb z MDR ne verjamejo, da obstajajo druge 
alternative ali pa so tiste alternative nesprejemljive za njih.  
V spodnjih izjavah ugotavljamo, da se starši zavedajo, da prevelika navezanost otroka na njih 
lahko negativno vpliva na otrokov psihosocialni razvoj. Ena od intervjuvank (Ž.61.2016) je 
sina zaradi tega pošiljala v drugo okolje, v katerem je bil z drugimi ljudmi in razvijal socialne 
stike.  
 
Ona gre povsod z nami. Sama doma noče bit. Kamorkoli gremo, gremo skupaj. Če gremo v 
trgovino cunje kupit, ona bo šla z nama pa bo v avtu sedela pa muziko poslušala. Ne vem, kaj 
je to. M.55.2016 
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Velika napaka, ker hči je preveč name navezana in jaz poznam njene probleme. Mož pa ne 
toliko. In odnos med njima ni nikol bil tak kot med nama, ker sta se premalo družila. On je 
premalo skrbel za njo. Ni vedel in še zdaj se to pozna. Ž.66.2016 
To pa zato, ker sem želela, da gre tudi v drugo okolje. Da ni samo z mano, da se ne naveže 
preveč na mene. To se mi zdi, da bi bilo preveč posesivno in se mi ne zdi prav. Tako da je 
vedno šel in tudi še vedno hodi na počitnice. Ž.61.2016 
 
• Odnosi s širšo družino  
 
Kohezivna širša družina, ki ima razvito učinkovito komunikacijo, lahko pomaga staršem, da 
se soočajo z zahtevno vlogo, ki jo prinaša skrb za svojega otroka z MDR. Širša socialna 
podpora je tudi pomembna (Cuskelly, 2006, str. 23), ker se povezuje z dobrim počutjem 
posameznikov in lahko deluje kot preventiva  glede depresije. Avstralska raziskava družin, ki 
imajo otroka s posebnimi potrebami (McArthur in Faragher, 2014, str. 146), je identificirala 
vire, v katerih družine iščejo podporo. Za večino staršev v tej raziskavi je koncept družine 
pomenil podporo, ki jo sprejemajo od svoje lastne družine ali priložnostih omrežij. Številni 
starši so poročali o širši družini in o prijateljih, ki jim pomagajo na različne načine, vključujoč 
finančno podporo, praktično in predvsem emocionalno. Emocionalna opora (Hlebec in Šadl, 
2009, str. 237) je v odnosih usmerjena v zadovoljevanje emocionalnih potreb posameznika, 
zlasti v stresnih in kriznih življenjskih situacijah z namenom izboljšanja psihološkega počutja 
in ohranjanja življenjske harmonije. Bolj ko so posamezniki vključeni v odnose z družino in 
širše socialne odnose, kot so prijateljstva, bolj razumejo drug drugega in si pomagajo v tem 
pogledu, močnejša je solidarnost med njimi. Emocionalna opora je za stare ljudi še toliko bolj 
pomembna. Čustvena pomoč, ki jo sprejemajo, se povezuje z uspešnim staranjem, v katerem 
so simptomi depresije in negativni učinki staranja minimalni.  
 
V naši raziskavi nas je zanimal tudi vidik odnosov, ki jih intervjuvani starši imajo in 
ohranjajo. Pokazalo se je, da dobri odnosi v družini in s širšim socialnim omrežjem pozitivno 
prispevajo k izboljšanju kakovosti njihovih trenutnih življenj. Starši so poročali o dobrih 
odnosih s širšo družino in tesnih povezavah, ki prispevaju tudi k bolj razbremenjenemu 
razmišljanju glede prihodnosti njihovega otroka.  
 
Odnosi so čisto normalni, tako kot so verjetno tudi pri vseh ostalih družinah. Bom rekel 
imamo tesne povezave, vsi štirje med sabo, vključujoč psa. M.55.2016 
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Samo v eni bližnji prihodnosti bo treba v tej smeri nekaj narediti, ker danes nikoli ne veš. V 
slučaju, da greva z ženo nekam z avtom, se lahko nama nekaj zgodi. Ta mlajšo sestro 
obremenjevat ... M.55.2016 
Jaz mislim, da bo tudi odnose vzdrževal. Družinske odnose, bratranci pa sestrične. Vsi so tako 
dobri z njimi. Ampak to je tako, to je občasno. Ni za ves čas. Nobenen ne more za skoz. Vsak 
ima svojo družino. Ž.80.2016 
Zelo dobre odnose imam tako v ožji kot v širši družini. Ž.60.2016 
Mislim, da bi se medosebni odnosi obdržali v tej obliki, ko je zdaj, brez težav. Po moje. Vsi so 
seznanjeni. Vnuki so seznanjeni, tako da. Mogoče malo manj bi hodili obiskovat, ampak ja. 
Sestra pa zet. Ž.74.2016 
 
5.3.  Načrtovanje prihodnosti 
 
Ugotovitve naše raziskave desetih staršev odraslih z MDR ustrezajo ugotovitvam tujih 
raziskav. Kot sta Walker in Walker (1998) v svoji raziskavi ugotovila, da so prihodnje potrebe 
oseb z MDR, ki živijo s svojo družino, predvidljive. Bigby (v Mirfin-Vietch, 2003, str. 12–13) 
je v raziskavi pokazala, da starši niso naklonjeni načrtovanju prihodnosti za svojega otroka, 
ter da obstaja malo dokazov glede učinkovitosti takšnega načrtovanja. Hole idr. (2013, str. 10) 
so ugotovili, da prihodnje načrtovanje prinaša številne kompleksnosti, ki vplivajo na proces 
načrtovanja na formalni in neformalni način. Intervjuvanci so poročali o tem, da socialno 
omrežje v precejšnji meri vpliva na proces načrtovanja, ter o kompleksnostih formalnih 
sistemskih struktur, zaradi katerih načrtovanje postaja težje. V naši raziskavi smo se 
preusmerili na ugotavljanje neformalnega in formalnega načrtovanja skozi analizo 
razmislekov o prihodnosti ter konkretnih načrtov: o prihodnjem skrbniku, prihodnjem kraju 
prebivanja ter pismu o nameri.   
 
 
• Negotova prihodnost 
 
»Ena večjih skrbi, ki jih imajo starši otroka z motnjo v duševnem razvoju, je, kako bo 
poskrbljeno za njihovega otroka v prihodnosti – takrat ko starši zanj ne bodo več sami zmogli 
poskrbeti.« (Planning for the Future..., 2014, str. 5) S tem citatom se začne uvodni del 
avstralskega priročnika Načrtovanje prihodnosti za osebe s posebnimi potrebami, narejenega 
po naročilu avstralske vlade.  
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V izjavah staršev, vključenih v našo raziskavo, smo ugotovili, da starši večkrat skozi intervju 
izražajo skrb zaradi nejasne prihodnosti, svoje in svojega otroka z MDR. Takrat ko so se starši 
začeli zavedati, da nimajo odgovorov na določena vprašanja glede njihove prihodnosti, je 
pogosto sledil premor v poteku intervjuja, poudarek je bil na izjavi »ne vem«. Starše 
predvsem skrbi, da nobeden ne bo skrbel za njihove otroke tako, kot oni skrbijo. Bogastvo 
izkušenj in sposobnosti starša, da kvalitetno skrbi za svojega otroka z MDR, ga nedvomno 
postavlja v pozicijo najbolj ustreznega skrbnika. Dejstvo je, da nihče ne bo mogel tako 
skrbeti, kot starši skrbijo, in sicer prav zaradi odnosa, ki so ga razvili skozi dolga leta. Hkrati 
se vendarle zavedajo, da bo enkrat prišel čas, ki bo prinesel konec takšnemu tipu odnosa med 
staršem in otrokom, zaradi starosti, bolezni, onemoglosti ali smrti. Poudarjali so tudi, da je 
pomoč, ki jo imajo njihovi otroci s strani širše družine in prijateljev, zgolj občasna zaradi 
njihovih lastnih skrbi in odgovornosti. To tudi kaže na to, da se delno počutijo osamljeni na 
poti vseživljenjske skrbi za svojega otroka, ki nikoli ne bo samostojen. V tej raziskavi smo se 
posledično vprašali: »Kako poskrbeti, da je prihodnja skrb za osebo z motnjo v duševnem 
razvoju približno enako kakovostna kot starševska?« Odgovor pa si lahko najdemo v 
aktivnem vključevanju razširjenega socialnega omrežja, kar posledično pomeni lažje 
doživljanje tranzicijskega obdobja za otroka.  
 
Mislim, da je vsakega starša strah razmišljati o prihodnosti svojega otroka. Posebej pa, ko 
imaš otroka s posebnimi potrebami. Vprašanje pa je: »Kaj se bo zgodilo, ko tebe ne bo?« 
M.55.2016  
To te najbolj skrbi, da ko tebe ne bo, kako bo z njim. Ne vem. Ž.67.2016 
Ja, je. Veliko razmišljam, ampak je težko, a ne. Težko ...vidiš probleme. Bojiš se. Bojim se, a 
ne. Ž.66.2016 
 
V izjavah staršev vidimo diskurz globoko ukoreninjene starševske vloge skrbnika ter občutek 
nezaupanja v prihodnje skrbnike. Krstulović (2012, str. 408) pravi, da starši svojo skrbstveno 
vlogo pogosto doživljajo kot obremenilno situacijo, ki jo lahko razume le malo ljudi. 
Doživljajo svojo skrbstveno vlogo, ki je v otrokovem življenju nenadomestljiva. Skrb za 
otroke starši obravnavajo kot nekaj, na kar se mora posameznik navaditi, saj skrb za njih ni 
običajna in zahteva posebno znanje. Stališče staršev (prav tam, str 410), da le oni lahko 
zadovoljivo skrbijo za svojega otroka, krepi izključevanje iz družbe in zapiranje družinskega 
prostora zunanjim osebam. 
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V bistvu bo tako, kolikor bo starš sam poskrbel za otroka. M.55.2016 
Vsi so tako dobri z njim. Ampak to je tako, to je občasno. Ni za skozi. Nobeden ne more za 
skozi. Vsak ima svojo družino. Ž.80.2016  
In tudi zato želim mojemu sinu nuditi, ampak jaz vem, da njemu tega nobeden ne bo mogel 
dat. Ž.61.2016 
 
Tako kot so Hole idr. (2013) v raziskavi ugotovili, da starši skrbijo zaradi formalnih in 
neformalnih dejavnikov, tako smo tudi v naši raziskavi identificirali podobne skrbi. Skrb 
zaradi negotove prihodnosti se nanaša na kompleksnost dejavnikov, kot so vzdrževanje 
socialnega podpornega omrežja, finančne prihodnosti ter zdravstvenega stanja osebe z MDR.  
 
Je. Strah je. Zdaj ga imamo mi v skrbi. Naš je. In potem, kako ga bodo drugi obravnavali pa 
tudi, če bi bil, je to zelo drago za plačevati. Jaz imam 400 evrov pokojnine, mož pa 500 evrov. 
Če oba dava, govorim dokler sva že tukaj, ni zadosti 1200 evrov. To je zaskrbljujoče. Takole 
je. Me zelo skrbi. Pa tudi, če eden od naju ostane – ali jaz ali mož ostane, bi še šlo. Ampak če 
nobenega ne bo, pa ne vem. Ž.80.2016 
Samo bojim se pri vseh teh zadevah, mogoče je to neosnovano, ampak nikoli ne veš, s 
kakšnimi ljudmi bo imel stika, da ne bi bilo potem izkoriščanja. Kakšna finančna izkoriščanja 
ali da ne bi izigral kdo mojega sina, ker on se na denar ne spozna. On ne ve, kaj je to en evro. 
Ž.61.2016 
 
Ne glede na to, da starši večinoma doživljajo različne strahove glede prihodnosti, smo v 
nekaterih izjavah prepoznali, da se strah glede prihodnosti zmanjšuje z dodatnim ukrepanjem 
oziroma konkretnim načrtovanjem korakov v zvezi s prihodnostjo svojega otroka. Hkrati smo 
ugotovili, da nekateri starši niti ne razmišljajo veliko o prihodnosti zaradi trenutne stabilne 
življenjske situacije, v kateri se nahajajo.   
 
Ne skrbim, zato ker imam že to, kar sem vam zdaj povedala, za kar vem, da bo postala, da 
moje stanovanje lahko postane bivalna enota. Ž.61.2016 
Mislim, razmišljam, samo me pa ni strah. Mene ni še strah. Takrat je potem treba znati hitro 
odreagirati. Ona [žena] se bolj težko prilagaja. Ona mora par stvari prej vedeti, načrtovati, 
kako bo. M.60.2016  
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Zdaj pa, ko smo starejši, nič se ne ve, kaj še bo .... Ja, to bi že, samo ne vem, kako bo on. On 
bo to težko prenesel ... Ne vem. Bomo videli. Sploh ne razmišljam. Kar prepuščam stvari. 
Ž.67.2016 
 
• Razmišljanje o prihodnosti 
 
Vsi starši razmišljajo o prihodnosti svojih otrok. Znotraj družine se tudi pogovarjajo o možnih 
prihodnjih rešitvah glede nastanitve, skrbništva, vloge članov širše družine v življenju svojih 
otrok ter zmogljivosti otrokovega opravljanja dela v VDC-ju. Starši načeloma izražajo 
zaupanje instituciji, da lahko prevzame skrb za njihove otroke. Nekateri imajo notranji 
družinski dogovor, da bosta brat ali pa sestra prevzela skrb za člana z MDR. Največ poudarka 
glede razmislekov o prihodnosti se nanaša na prihodnji kraj prebivanja. 
 
Mogoče se pa bo spremenilo kaj pri hčeri, da bo ona sama željo pokazala, bi jo mi sigurno 
dali v bivalno skupnost ali kamorkoli. Da bi jo pa silili, pa ne ... M.55.2016 
Seveda bo vzdrževala odnose. Jaz mislim, da se stiki bodo ohranjali še naprej tudi če bo ona 
recimo v kakšni inštituciji. M.55.2016 
Mi pravimo takole, dokler pa bo mogel, bo delal. Voditeljica pravi, da se že pozna, da je malo 
slabše, še bolj počasen, še bolj pozabljiv in tako tudi bo. Ko pa bo enkrat nehal z delom, bo 
pa tukaj doma, dokler bova midva zmogla. Ž.80.2016 
Raje pa bi, da bi bil doma. Ker te bivalne enote ... Slišiš tudi določene kritike. So tudi omejeni. 
Hudo omejeni v določenih trenutkih. Bolj omejeni, kot so doma, ker doma določeno stvar 
toleriraš, tam je pa gotovo ne morejo. Ž.60.2016 
Ja. Jaz mislim, da bo to edina varianta. Ne vem, kako bo, kako se bo pa njen brat tu vključil. 
Če to ne bo breme za brata, je tudi možno, da bo tudi on skrbel. Lahko je tudi taka oblika 
bivalne enote. Načeloma bi zaupali. M.60.2016 
Ja, to sva pa že imeli zdaj. Bila je ena pri nas iz delavnice. Ona je nadrejena mojemu sinu, 
tista, ki vodi. Pisarno ima. Vprašala je, kako bo, če bi se z nama kaj naredilo. Če ne bi mogel 
bit doma. Ž.73.2016 
Zadnjič so me klicali, da imajo prostor, če jo dam. Ampak mi je tako težko. Jo nisem mogla 
dati še. Sem rekla: Zdaj še oba narediva nekolikšen. Res, da ni tako kokar mam ampak 
operem pa še. Pa skuham. M.79.2016 
Če bi hčerko vključili, bi pomenilo, da ni več član naš. Potem ga samo ob sobotah, nedeljah 
malo vzameš, na svoje stroške. M.79.2016 
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Vsi starši razen starši, ki imajo otroka s težjo motnjo v duševnem razvoju, so se pogovarjali s 
svojimi otroci o prihodnosti, ker se zavedajo, da je to pomembno življenjsko področje in je 
pogovor o tem pomembna priprava za tranzicijsko spremembo, ki jih čaka. Odzivi otrok so 
bili različni, od izražanja negativnih občutkov do sprejemanja tega dejstva kot 
samoumevnega. Odzivi so tudi bili na ravni razumevanja posameznikov z MDR. Teme 
pogovora so vključevale možne rešitve glede prihodnosti, kot je preselitev v bivalno enoto ali 
drugo institucijo, želje otrok in staršev. Dve od pomembnih tem pogovora sta bili tudi proces 
staranja in njegove posledice, ki sta tudi glavna razloga teh sprememb. 
 
Nisva se pogovarjala, ker se mi zdi, da ni toliko dojemljiva. M.55.2016 
Saj se z njo ne moreva. Saj ne ve. M.79.2016 
To sem, ampak on ne želi stran iti, ne želi poslušati, da bi kdo umrl ali pa da bi se kaj zgodilo. 
Glede tega je zelo čustven. Ž.61.2016Se tudi z J. (sinom z MDR) pogovarjamo. Ja, pa z 
njegovim bratom tudi. Midva z možem tudi praviva: J., nič ne vemo, kako bo z nama. Kaj pa 
kako. Dokler smo, si ti tako kot mi. Ž.80.2016  
 
Odprto in iskreno pogovarjanje z osebami z MDR je učinkovita oblika opolnomočenja. S 
pogovorom, ki dovoljuje obojestransko komunikacijo se razvija samozagovorništvo oseb z 
MDR. Koncept samozagovorništva (Pelicon, 1999, str. 177) poudarja, da osebe z MDR želijo 
biti tretirane kot odrasle osebe, ki sprejemajo lastne odločitve – odločajo o svojem življenju. 
Kljub temu, da te osebe potrebujejo več časa, da se kaj naučijo in razumejo, nima nihče 
pravice sprejemati odločitve namesto njih. Imeti morajo možnost, da delajo napake in se na 
njih učijo. S tem dobivajo možnost in moč govorjenja, lastnega mnenja in postajajo del 
sistema, ki odloča, kje bodo živeli in delali. V izjavah smo prepoznali, da starši spodbujajo in 
prakticirajo koncept samozagovorništva s svojim otrokom na način, da pogovor o prihodnosti 
vključujejo tudi svojega otroka z MDR.  
 
Glede na to, kar sva se midve s hčero pogovarjali, me pa ni strah, če se pa to bo speljalo. Ne 
ve se. Ž.60.2016 
Tudi smo se malo. Saj se hčera zaveda, da se mi staramo, ampak da smo še precej fit. Da se 
še ne damo. Veliko se pogovarjamo, kaj bo, ko nas ne bo. M.60.2016 
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Tako sem jo jaz poskusila, malo potipala, kako razmišlja glede vključitve v bivalno skupnost 
na primer: A bi ti bila? Treba je začeti nekje, da probaš, kako je izven doma. A bi šla? Pa 
mislim, da prav odpora nima. Ž.66.2016  
 
• Določanje prihodnjega skrbnika 
 
Jokinen in Brown sta v svoji študiji iz leta 2005 (Jokinen in Brown v Davys in Haigh, 2007, 
str. 69) ugotovila, da je ena večjih skrbi starejših staršev vloga bratov in sester. Študija je 
pokazala, da bratje in sestre pogosto nadaljujejo vlogo skrbnikov, ki so jo imeli njihovi starši. 
Podobno kot raziskava Jokinen in Brown, je tudi v naši raziskavi večina staršev že določila, 
da bo drugi sin ali pa hčer prevzela vlogo prihodnjega skrbnika ne glede na to, ali so se o tem 
že konkretno dogovorili ali ne. Kljub temu upajo, da bodo oni prevzeli to vlogo.  
 
Mož je napisan, da je skrbnik. In potem bo Jožetov brat. Tako smo že zmenjeni, da po moževi 
smrti bo brat skrbnik. Ž.80.2016 
Za naprej še nismo določili. Jaz upam, da bo to tako kot je hčer rekla, ne ve se pa nič. 
Ž.60.2016 
Računamo pa, da naj bi to najin sin, to skrbništvo prevzel. To sva že govorila s sinom. 
M.60.2016 
Ja. Hiša jaz mislim. Tisti, ker bo doma ostal. So ponavadi zmeroma imeli strici pa tete, da so 
skrbeli pol zanje. Ž.73.2016 
Sin bo prevzel. Sin je skrbnik. Je zapisan dol na socialni. Tud za naju. M.79.2016  
...tud ne moreš sina, ta velikega, ne bi mogo obremenit s tem. Verjetno, da če bi tko bilo, da bi 
že mogo na en način poskrbet mal, a ne. Ž.67.2016 
Ja, sin. Nismo še nič pisno to naredili ampak sin. Tako v pogovorih pravi, da bo skrbel zanjo 
tako, da...nič nismo še dorekli. Sin, sigurno sin. Ž.66.2016 
 
Ostali starši so se glede problematike prihodnje skrbi odločili, da bo skrbništvo prevzela 
institucija, v kateri bo otrok nastanjen. Razloga za to sta dva: ker nimajo drugega otroka in 
mnenje, da bi problematiko skrbništva težko prenesli na svojo širšo družino, ker vsi imajo 
svoje življenjske odgovornosti in ne bi želeli dodatnih obremenitev. 
 
...trenutno niti nimamo ideje koga bi lahko določili za skrbnika. Pri nas bratje in sestre imajo 
svoje družine in je težko enemu to odgovornost dat. M.55.2016 
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Ne, glede skrbnika nisem, ker jaz zdaj razmišljam tako. Jaz bi zelo težko najdla enega 
skrbnika kot fizično osebo v svojem sorodstvu....Zato sem se jaz bolj usmerila na to, da bo 
njegov skrbnik, ne vem kdo bo fizično, ampak da bo institucija tista, ki bo skrbela za njega. 
Ž.61.2016 
Ne, nisem določila. Institucija bo obvezno prevzela. Ž.74.2016 
 
• Določanje prihodnjega kraja bivanja 
 
Starši večinoma zaupajo institucionalni ureditvi glede prevzemanja skrbi za otroka takrat, ko 
oni zanj sami ne bodo več mogli skrbeti. Nekateri se še niso odločili o prihodnjem kraju 
prebivanja, ker so še na ravni razmišljanja o tej problematiki. Odprti so za alternativne opcije 
bivalnih enot ali domov. Starši, ki se še niso odločili o prihodnjem kraju prebivanja za svojega 
otroka, to niso naredili zaradi problematike čakalnih list, dodatnega plačevanja ter tudi, ker se 
jim ta odločitev zdi še nepotrebna v trenutnem obdobju njihovega življenja. Kaže se razlika v 
iskanju rešitev med starejšimi starši (tistimi, ki so starejši od 70 let) in mlajšimi. Starejši starši 
že imajo urejene konkretne alternativne rešitve prihodnje nastanitve.  
 
Zaupamo bivalni skupnosti, ker je trenutno edina rešitev. Druzga pa praktično pri nas 
ponujenega ni. M.55.2016 
Dokler bova mi, pač bo doma. Ko pa enkrat ne bo, pa ne vem v bistvu kam, v kero inštitucijo 
bi jo dali. Janez Levec pa zaenkrat nima bivalnih enot. Jaz mislim, da bi to lahko naredil. 
M.55.2016 
Je ena taka ustanova, kot en dom. In sva midva z možem res šla. Ampak, veste kaj, slab odnos 
sem odnesla. Tako so bogi in ni mi bilo. Tam pa res ne bi rada, da bi šel. Ž.80.2016 
Ja pa ne. Je možno, da je rezervna varianta bivalna enota ali pa s sinom oziroma njenim 
bratom. M.60.2016 
Bo šla v tisto enoto kera ji bo pasala. Ž.74.2016 
V čakalno listo naju bo zdaj dala. Če bi bil denar...Je rekla, če ni prostorov, če ni denarja pa 
nimaš kej. Ž.73.2016 
To še ne. Verjetn, če bi ostal živ, bo siguren mogo nekje, a ne, tko da bi midva prej...pa da je 
on tko. Pol pa bi že verjetn. Ž.67.2016 
Ne. Kraj bivanja bo ostala Radovljica sigurno v okviru VDC-ja in v okviru teh bivalnih 
skupnosti ali pa tud lahko doma. Zdaj sin je pripravljen. Ž.66.2016 
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• Pismo o nameri 
 
V že omenjenem avstralskem priročniku o načrtovanju prihodnosti za osebe s posebnimi 
potrebami sta poudarjena dva razloga, zakaj je potrebno pripravit pismo o nameri ali bolj 
uraden zakonski dokument, oporoko (Planning for the Future..., 2014, str. 11): 
 
- V primeru, da oporoka ni napisana, ko pride do smrti, bo premoženje razdeljeno po 
zakonu posamezne države, v kateri je oseba živela; 
- Z oporoko oseba vnaprej določi svoje želje in upanja glede prihodnje podpore in skrbi 
za svojega člana družine s posebnimi potrebami. 
 
Večina staršev ni pripravila pisma o nameri ali oporoke. Večina je še na ravni razmisleka in 
načrtovanja. Ne glede, da so se znotraj družine resno pogovarjali o izdelovanju pisma o 
nameri, ta odločitev še ostaja neuresničena. Večina staršev je v procesu odlašanja, kar je eden 
od razlogov, ki ga navaja »Priročnik o načrtovanju prihodnosti« (Davis, 2003, str 1–2). Poleg 
odlašanja, so drugi razlogi: visoka odvetniška pristojbina, nasplošno nimajo dovolj denarja, ki 
bi ga pustili svojem otroku, manjko znanja o načrtovanju in prepričanje, da je plačilo s strani 
države dovolj. V naši raziskavi pa smo še ugotovili, da se nekateri starši naslanjajo na pomoč 
države, če pride do smrti, da država poskrbi za urejanje te problematike. Hkrati pa smo 
izvedeli, da je spodbuda glede pripravljanja pisma o nameri pri enem od staršev prišla s strani 
sina z MDR, ki je posledično prosil voditeljico VDC-ja, da se osebno pogovori s starši in 
naredi konkretne korake skupaj z njegovo družino.  
 
Ja, v bistvu sva že razmišljala v tej smeri, da bi šli do enega advokata oziroma nekam, da bi 
to uradno spravili. M.55.2016 
Še nismo. Pa mal še razmišljava, kako bi bilo najboljše naredit. Bova še s kakšnim pravnikom 
se posvetovala. Tako bi bilo najboljše. Ž.80.2016 
Glede dedovanja smo se pa že pogovarjali. Dokončno se nismo še zmenili. Pogovarjali smo se 
zaradi tega, ker so eni prijatelji imeli težave pri temu, da socialna zelo hitro roke stegne. 
Ž.60.2016 
Nekak odlašamo...Čeprav sem bila na enih parih predavanjih, ko smo imeli te vikend 
seminarje, je to fajn, če to starši uredimo za časa življenja. Ž.60.2016 
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Ne, tega nisem. Čeprav občasno sem razmišljala, ker nikoli ne veš kaj se lahko zgodi in kdaj 
se lahko zgodi. Če bi to pismo o nameri delala, bi ga rada skupaj z mojim sinom delala, da on 
ve zakaj se gre. Ž.61.2016 
Jaz pa nimam kaj zapustit razen moje penzije. To pa jaz nimam nič. Samo to je že itak 
naročeno. Jaz sem hčerki naročila da ona tko naredi, da jo oni tam sprejmejo. Ž.74.2016 
To smo zdaj naredili. Ta voditeljica je bila tlele. Spodbuda pa je bila s strani mojega sina. 
Včasih sliši o tem kaj pa če enkrat naju ne bo. In fant se je mal pozanimal. Ž.73.2016 
To je že napisan petnajst let. Pri notarju je napisano. Sej ne more drugač bit. Imamo kopijo, 
pa sin tud. M.79.2016 
Ne. Sploh še nisem to razmišljala. Nič. Ž.67.2016 
Jaz imam veliko krat kot prvo stvar, ki jo treba uredit. Ampak aveste kako je to težko. Ampak 
kar čakaš. Razmišljam pa velik. Ž.66.2016 
 
Iz izjav lahko prepoznamo potrebo po določeni vrsti zunanje podpore ali motivacije pri 
izdelovanju pisma o nameri.  Jelenc (v Jelenc Krašovec, 2011, str. 86 ) takšno vrsto podpore 
predlaga v obliki svetovanja odraslih. Svetovalec bi v primeru staršev odraslih z MDR 
spremljal učinke svetovanja ter kontinuirano spodbujal ukrepe, ki lahko pozitivno vplivajo na 
kvaliteto življenja družin s članom z MDR kot je priprava pisma o nameri.  
 
 
5.4.  Oblike učenja v družinah, ki imajo člana z MDR  
 
Antropološke študije poudarjajo pomembnost družinskega skupnega življenja, pri katerem se 
člani družine učijo preko odnosov z drugimi družinskimi člani. Stališča, navade in 
emocionalne vezi so pomembni dejavniki, ki držijo družino skupaj (Kendrick, 2013, str. 78). 
Segaric in Hall (2005, str. 213) pišeta, da je oskrba, ki jo družina daje svojem otroku s 
posebnimi potrebami, vredna spoštovanja s strani strokovnjakov zaradi znanja in izkušenj 
zbranih tekom dolgoletne oskrbe za svojega otroka. Pristop strokovnjakov naj bi bil orientiran 
tako, da izhaja iz potreb, znanj in izkušenj družine. Gedaly Duff in Heims (v Segaric in Hall, 
prav tam) naštevata pet pravil družinsko orientiranega pristopa, ki naj bi ga upoštevali 
strokovnjaki: prepoznavanje družine kot konstante v življenju otroka, delitev informacij z 
družino, partnerstvo z družino, spoštovanje družinske raznolikosti, in podpiranje in krepitev 
družinskih sposobnosti za rast in razvoj.  
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Kump (2008, str. 62–63) piše o pomembnosti medgeneracijskega učenja v družinah. Takšno 
učenje je stoletja predstavljalo neformalni ali priložnostni način za sistematičen prenos 
znanja, veščin, kompetenc, norm in vrednot med generacijami – dejansko se je odvijalo skozi 
celotno človeško zgodovino. Namen medgeneracijske izmenjave v družini je tudi v njenem 
ohranjanju vezi s preteklostjo, ki se prenaša na nove generacije. Družinsko medgeneracijsko 
učenje je neformalno in vključuje vzajemno delovanje več generacij. Toda v sodobnih, bolj 
kompleksnih družbah se medgeneracijsko učenje ne odvija samo znotraj družin, ampak 
pogosto tudi v širšem socialnem okolju. Čeprav tradicionalne družine še vedno cenijo starejše 
kot prenašalce kulturnega izročila, postaja usposabljanje mladih posameznikov za življenje v 
sodobnem, bolj kompleksnem svetu, funkcija širših, nedružinskih socialnih skupin. 
V ugotovitvah naše raziskave smo se osredotočili na prepoznavanje pomembnosti, ki jo ima 
odnos staršev in strokovnjakov, kako so se starši izobraževali na temo motenj v duševnem 
razvoju z namenom izboljšanja kvalitete svojega življenja na osebni in družbeni ravni. 
Poudarili smo pomen priložnostnega učenja za starše, ki je eden pomembnejših načinov 
učenja. Zanimalo nas je tudi kaj starše ovira pri vključevanju v dodatno izobraževanje ter ali 
so pripravljeni za dodatno izobraževanje na temo, ki je trenutno aktualna v njihovih življenjih, 
o prihodnosti svoje družine.  
 
 
• Informiranje staršev s strani strokovnjakov 
 
Prve koristne informacije o otrokovi motnji v duševnem razvoju starši dobivajo s strani 
medicinskega osebja, zdravnikov in medicinskih sester. Starši so v intervjuju pogosto izražali 
nezadovoljstvo nad medicinskim osebjem zaradi nezadostnih informacij in nepravočasne 
obveščenosti. To so prvi pomembni vtisi, ki jih starši dobijo ter so značilni za prvo kritično 
obdobje njihovega življenja z otrokom z MDR. Izkušnje v zvezi z nadaljnjim informiranjem, 
ki so ga zagotavljali različni strokovnjaki s področja zdravstva, zakonodaje in izobraževanja 
so bile različne – od pozitivnih do negativnih. Negativne izkušnje so se nanašale na trditve, da 
so bili zapeljani, nepravilno in nezadostno obveščeni o svojih pravicah. Cuskelly (2006, str. 
21) piše, da starši povezujejo dostopnost podpore in pravočasnega informiranja s strani 
strokovnjakov in na splošno podpornih socialnih služb, kot je recimo Center za socialno delo, 
s povišanim stresom in z manjkom zadovoljstva z oskrbo. V primerih dostopa do socialnih 
storitev starši doživljajo interakcije s profesionalnim osebjem izjemno stresno. Frustrira jih, 
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da strokovnjaki ne upoštevajo njihovih znanj in izkušenj, ter da nimajo možnosti vplivanja na 
socialne storitve. Tudi Krstulović (2012, str. 411) navaja podobno ugotovitev kvalitativne 
analize odgovorov o vsakdanjem življenju staršev otrok z MDR, narejene na Pediatrični 
kliniki v Ljubljani med februarjem in aprilom 2011. V tej raziskavi je ugotovljeno, da je bil 
pogost diskurz staršev o sebi kot o izvedencih za zdravstveno stanje otroka oziroma, da so se 
starši pogosto vedli, kot da so oni sami pravi poznavalci otrokovega zdravstvenega stanja. 
Starši so svoje stališče najpogosteje utemeljevali s tem, da so edini, ki so ob otroku ves čas in 
imajo pregled nad celotnim njegovim življenjem.  
 
V naši raziskavi smo ugotovili, da sta manjko samoiniciativnosti pri eni od intervjuvank 
(Ž.80.2016) ter dejstvo, da šola s prilagojenim programom ni zagotovila zadostnega 
obveščanja, privedla do tega, da je njen sin pridobil status invalida šele leta 2015, oziroma v 
odraslosti, ko je napolnil 49 let. Po sedmem členu Zakona o družbenem varstvu duševno in 
telesno prizadetih oseb (ZDVDTP) bi njen sin imel »pravico do nadomestila z dopolnjenim 
18. letom starosti oziroma z dnem ugotovitve invalidnosti, če je bila ta ugotovljena kasneje«.    
 
Je šel k eni psihologinji, ki ga bo vzela in obravnavala. In res smo šli in je bila ena mlada. J. 
je šel noter. Jaz sem od zunaj bila in je prišla ven pa pravi: Nič ne bo iz J., za nobeno šolo ne 
bo, tudi za posebno šolo. Ni sposoben ... In šele lansko leto je J. šel na vse mogoče preglede, 
od psihologa do psihiatra. To je trajalo eno leto. Ravnateljica Delovnozaposlitvenega centra 
mi je toliko pomagala. Sem ji toliko hvaležna, res. Tako, da smo zrihtali. Zdaj ima status 
invalida, ki bi ga moral imeti ves čas. Ž.80.2016 
Jaz pravim tako, kokar cajt je, mislim, da sem dosti informacij dobila, razen takrat, ko sem 
bila v bolnici po porodu. Takrat mi niso povedal tako, kot bi mi morali, ker so verjetno oni 
zakrivali. Ž.74.2016 
To je pa prav ena sestra iz Ljubljane, višja medicinska sestra se je pozanimala. Ona se je 
zavzela. Rekla je, da bo ves čas kakšno leto za drugimi sovrstniki. Ž.73.2016 
Ne bi bili bolj informirani. Profesorju Ovčinu sva jo vozila, ki je bil pravi za te otroke. In on 
nama je odprl to obzorje. M.79.2016 
 
Starši tudi navajajo slabe izkušnje s Centrom za socialno delo, ki jih ni obvestilo o dodatnih 
pa tudi temeljnih možnostih in pravicah za osebe z MDR. Poročilo Vizija razvoja socialno-
varstvenih zavodov za usposabljanje (MDDSZ 2004, str. 3) omenja enake izkušnje 99 staršev 
iz Slovenije, vključenih v raziskavo. Ugotovili so, da so se starši pogosto pritoževali, da v 
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Centrih za socialno delo niso dobili ustreznih in zadostnih informacij v najzgodnejšem 
obdobju, ko so bili pomoči in nasvetov najbolj potrebni. V zavodih storitev prve socialne 
pomoči in osebne pomoči ni formalno in normativno urejena, vendar se le-ta po načelu 
celostnega pristopa seveda izvaja. Socialni delavci in pedagogi imajo bogate izkušnje pri delu 
z družino, kar bi lahko ponudili tudi zunanjim uporabnikom. 
 
Center za socialno delo je po moje zatrpan z drugimi stvarmi. Sicer, mogoče bi znali kaj 
svetovati, samo jaz imam zelo slabo izkušnjo s tem centrom. M.55.2016 
Center za socialno delo je kapituliral na celi črti. Ž.61.2016 
Mislim, da je tudi bil center za socialno delo, ampak ta je bil bolj … Ne preveč aktiven. 
Pomagali pa niso nič. M.60.2016 
 
Pomemben vir informacij in ponujanja priložnosti za stike s strokovnjaki je predstavljalo 
društvo Sožitje, preko katerega so strokovnjaki staršem posredovali več stikov ter večino 
kakovostnih in veljavnih informacij. Za starše je vključevanje v Sožitje pomenilo tudi 
spoznavanje drugih staršev, ki so se nahajali oz. se nahajajo v podobni življenjski situaciji.  
 
In na teh srečanjih imaš vse tiste strokovnjake: logopede, psihologe, socialne delavce, vse 
živo. In takrat ti počasi odpirajo oči in govorijo o določenih zadevah. Tam je skupina staršev, 
ki ima vsak svoj problem. Ž.61.2016 
Potem smo prišli do fizioterapevta in smo bili vključeni v to društvo in avtomatsko smo potem 
bili vključeni v šolo za starše. In tam smo se pač spoznavali s tem, da smo videli, kašni so 
podobni otroci, da smo se sprijaznili s to zadevo. To je bilo, da smo spoznali, kam pašemo. 
M.60.2016 
Mislim, da. Ker vse smo naredili, kar smo lahko. Mogoče več. Od enega do drugega. Smo 
naredil vse, kar smo lahko. Še tako smo šli, dodatno kam. Ž.67.2016 
Te mlade starše bi takrat morali najti oziroma res zdravniki pa patronažne sestre. Usmeriti 
jih z imenom in priimkom na to osebo, da je lažje, a ne. Ker te informirajo iz izkušenj. To je 
čisto nekaj drugega. Ž.66.2016 
 
• Vključevanje v dodatno izobraževanje  
 
»Neformalno izobraževanje in priložnostno učenje odraslih in starejših odraslih je v moderni 
družbi lahko učinkovito le, če se posredniki učenja (društva, prostovoljske organizacije in 
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izobraževalne institucije) ustrezno spreminjajo, ter če se pojavi novo, drugačno učno okolje. 
Tradicionalno primarne skupnosti, kot sta družina in soseska, torej dopolnjujejo nove javne in 
zasebne organizacije, ki delujejo na področju izobraževanja, socialnega in zdravstvenega 
varstva. Vse te težnje so povezane z novejšimi pogledi na učenje posameznika, ki zagovarjajo 
vseživljenjsko učenje in dejavno vlogo učečega se v njem.« (Kump in Jelenc Krašovec, 2009, 
str. 32) Navezujoč se na ta citat v raziskavi ugotavljamo, da so se dodatno neformalno 
izobraževali starši, ki so se vključili v društvo, kot je Sožitje, kolonije za starše otrok z MDR, 
šole za starše, Društvo za cerebralno paralizo, varstveno delovne centre in Kranjsko društvo. 
Starši so poročali, da so imeli izkušnje s prostovoljnim delom z drugimi otroki z MDR ter da 
so obiskovali seminarje in predavanja na temo MDR.  
Vključevanje se je torej odvijalo na ravni neformalnih oblik izobraževanja, ki so jih 
organizirale nevladne organizacije, katerih cilj je izboljšanje kakovosti življenja oseb z MDR 
in njihovih družin. Zveza Sožitje Ljubljana (Zveza Sožitje, b. l), ki pomaga osebam z 
motnjami v duševnem razvoju in njihovim družinam preko programov, namenjenim 
usposabljanju, izobraževanju, opolnomočenju in ohranjanju zdravja, je na tem področju v 
Sloveniji najbolj izstopajoča.  
 
Edino, kar nam je nudilo to naše društvo Sožitje. To so vikend seminarji. To so delavnice. Jaz 
hodim tudi kot prostovoljka s temi otroki na tabore. Se mi zdi, da včasih več dobiš, kot pa kje 
drugje, ker tamo pridemo skupaj ljudje, ki enako dihamo. Ž.60.2016 
Ne, samo tisto, kar je v VDC-ju, Sožitju, pa kar mi je zdravnica povedala oziroma pediatrinja. 
Ž.74.2016 
Mi smo bili takoj vključeni v Društvo za cerebralno paralizo in preko društva smo dobivali te 
informacije. M.60.2016 
Enkrat na teden sva jo peljala ene dve uri dol v dom Radovljica. Srečanje s starši je bilo 
enkrat na mesec. To je že dvajset let nazaj. M.79.2016 
To je bilo vse skozi tole Kranjsko društvo. Jaz sem bila takrat v tem društvu, kjer je bila ta 
zdravnica in tudi sem bila dolga leta. Dol smo imeli vse. Smo imeli predavanja, smo imeli 
sestanke, smo imeli vse živo. Ž.67.2016 
 
Strokovnjaki ugotavljajo (Žunko idr., b. l., str. 27), da prehajamo »od izobraževanja k 
učenju«. To pomeni, da ljudje za doseganje svojih učnih ciljev (pridobitev znanja, spretnosti, 
navad itn.) bolj posegajo po učenju kakor po izobraževanju. Učenja je bilo sicer zmeraj več 
kakor izobraževanja, danes pa je možnosti za učenje še veliko več (zlasti razvitejša 
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informacijska in učna tehnologija) in zato mu tudi posvečamo več pozornosti. Podatki kažejo, 
da se v Sloveniji starejši odrasli vključujejo predvsem v programe neformalnega 
izobraževanja, ki jih organizirajo različne, tudi neizobraževalne institucije. Tudi v trenutnem 
odraslem in poznem obdobju življenja intervjuvanih staršev pobuda za vključevanje v 
dodatno izobraževanje prihaja s strani institucij za opravljanje socialno varstvene storitve 
vodenja in varsta ter zaposlitve pod posebnimi pogoji, v katere so osebe z MDR vključene; 
starši se imajo priložnost seznaniti s pravnimi okviri in o korakih, ki bi jih morali urediti za 
prihodnost svojega otroka. 
 
Grem včasih poslušat, ampak to je tako. To morata dva biti za to, da se tisto izpelje. 
Predavanja smo že imeli. Takrat smo bili v tistih toplicah. Smo imeli eno tako, za življenje pa, 
če kdo umre, kam se mora prijaviti. Takega pa zmeram podprejo. Ž.73.2016 
Sožitje je bilo organizirano najbrž na enak način kot zdaj, a ne. Pa razna predavanja pa razni 
strokovnjaki pa tako. Ali pa ni bilo toliko. Tudi ne vem. To je oblika, ki bi se jo dalo iskoristiti, 
tako kot zdaj vidim. Krasna. Šola tudi, čeprav je bila s prilagojenim programom, ampak to je 
šola. Ž.66.2016 
Organizacija Sožitje ima vsako tolk časa seminarje. Na teh seminarjih smo nekaj bili. Moram 
reči, da je to v bistvu v šoli Jarše bilo tudi občasno organizirano, prav namenjeno staršem. To 
bi mogoče bilo enkrat na leto. M.55.2016   
 
• Priložnostno učenje  
 
Yarbrough idr. (2014, str. 6) pišejo, da so socialna omrežja močen vir priložnostnega učenja. 
Predstavljajo pomembno emocionalno podporo in izobraževalne priložnosti za starše otrok z 
MDR. S povezanostjo z drugimi družinami, ki imajo otroke s posebnimi potrebami, imajo 
starši nekoga, s komer se lahko pogovarjajo o vplivu, ki jih imajo posebne potrebe na njihovo 
družino. Skozi povezanost z različnimi organizacijami, ki nudijo podporo, se starši učijo o 
obstoju in funkciji socialnih storitev ter kako se postaviti za otrokove pravice in zadovoljiti 
otrokove potrebe. Kump in Jelenc Krašovec (2006, str. 147) poudarjata, da so za 
izobraževanje starejših odraslih pomembne tudi nekatere druge organizacije in programi, ki 
niso namenjeni izključno izobraževalni dejavnosti. Sem sodi tudi izobraževanje v društvih, 
klubih in drugih prostovoljskih organizacijah (npr. v društvih upokojencev). Različna društva 
imajo v svoje temeljne dejavnosti vključenih veliko izobraževalnih vsebin in na različne 
načine spodbujajo svoje člane k vseživljenjskemu učenju. Zlasti v društvih, ki združujejo ljudi 
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s kroničnimi boleznimi, je sekundarna vseživljenjska rehabilitacija ključnega pomena za 
ohranjanje zdravja in kakovostno življenje, hkrati pa je za člane pomemben vir socialnih 
dejavnosti. 
 
Izmenjava znanja med starši s podobnimi izkušnjami je po mnenju intervjuvanih staršev 
potrebna in učinkovita. V spodnjih izjavah potrjujemo dejstvo, da se starši najbolj učinkovito 
in najlažje učijo v skupinah z drugimi starši, ki se soočajo s podobno življenjsko situacijo.  
 
Mislim, da je pri nas premala povezanost med starši samimi. Mislim, da bi morala biti ena 
institucija, ki bi povezovala starše, da bi starši imeli en seminar ali kaj takega, v sklopu česa 
bi starši delili izkušnje, ker eno je starševska izkušnja, drugo pa strokovna veja. M.55.2016 
Mi smo v bistvu prve informacije dobili, ko smo bili vključeni v to kolonijo Šola za starše. In 
tam smo dobili vsa ta navodila, kako naprej. Največ smo dobili, če si bil v koloniji, od ostalih 
staršev, ki so imeli podobne, kje so ono kaj dobili. To je najbolj enostavna oblika. M.60.2016 
Internet seveda pa drugi starši. Zdaj smo vključeni zaradi njenih potreb, smo vključeni v 
društvo Sožitje. M.60.2016 
Pogovarjali smo se med starši o vseh teh stvareh. Ž.60.2016 
Ja, poglejte. Tukaj se pogovarjamo dejansko starši v Sožitju. Na vikend seminarjih največ. Na 
tej bazi. Ž.61.2016 
 
Poleg drugih staršev, ki imajo otroke z MDR, intervjuvanci navajajo družino, prijatelje in 
internet kot vir priložnostnega učenja. 
 
To edino s hčero. Ja, to v glavnem. Tudi s kakšno prijateljico imamo kakšne pogovore, ampak 
nič, to ni nič takega. Z drugimi starši, ko gremo kam, se bolj zabavamo, ker imamo itak 
predavanja vmes. Ž.74.2016 
V glavnem se pogovarjamo bolj znotraj družine v bistvu. M.55.2016 
Med nama v družini pa s svojim drugim sinom. Pa malo s strokovnjaki kot recimo z 
ravnateljico DZC-ja. Ž.80.2016 
Večkrat se pogovarjamo v družini. Vsi so z rokami naredili. Vse sorte smo naredil. Ž.73.2016 
Sožitje, tole društvo. Na televiziji, potem se pozanimam za te stvari. M.79.2016 
Mislim, da bi se morala najprej obrnt na na VDC Radovljico. Ž.67.2016 
Kar se hčerine prihodnosti tiče. mislim, da ne bo problema posvetovat se v VDC-ju. Sigurno. 
Ampak splošno pa v okviru družine, v okvirju moje ožje družine. Ž.66.2016 
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• Ovire za izobraževanje 
 
Kump in Jelenc Krašovec (2006, str. 148) navajata pomembne dejavnike udeležbe v 
izobraževanju odraslih. Med njih lahko štejemo stopnjo predhodne izobrazbe, izkušnje iz 
začetnega in nadaljevalnega izobraževanja, pomemben je vpliv poklica oz. zaposlitve, zelo 
pomembno vlogo pa imajo tudi različni psihološki dejavniki, npr. motivacija za 
izobraževanje, ovire, na katere naletijo pri izobraževanju, pa tudi osebnostne lastnosti in drugi 
dejavniki. Raziskave kažejo, da se starejši odrasli v izobraževanje vključujejo zlasti zaradi 
notranje motivacije, saj se ne vključujejo v te dejavnosti le zaradi samouresničevanja, 
zadostitve intelektualne radovednosti in obvladovanja lastnega življenja, temveč tudi zaradi 
priložnosti, da vzpostavijo nove prijateljske vezi, in zaradi medsebojne pomoči. 
 
Pri starših, vključenih v našo raziskavo, smo ugotovili notranje ovire za izobraževanje, ki jih 
Particia Cross imenuje dispozicijske ovire (Cross v Radovan, 2002, str. 25), in te se 
povezujejo s psihosocialnimi značilnostmi posameznika, kot so samopodoba, stališča, 
motivacija, sposobnosti itd. Stališče in samopodobo, ki posledično vplivajo na motivacijo za 
vključevanje, so starši razložili s spodaj navedenimi izjavami. 
 
Veste kaj, mi smo zdaj toliko stari, da bi kamorkoli hodili. To bi pa težko. Prav težko. 
Ž.80.2016 
To pa težko. Prestara sva. Za mlajše starše. Jaz že več na sestanke ne morem. M.79.2016 
Zdaj zadnja leta ja. Prej pa ne. Tudi po moji krivdi sigurno, ker se nisem dovolj vključevala. 
Tudi to. Ž.66.2016 
 
• Pripravljenost za dodatno učenje in izobraževanje  
 
Kump in Jelenc Krašovec (2009, str. 23) pišeta, da na pripravljenost odraslih (ter starejših 
odraslih) za nadaljnje izobraževanje poleg dosežene stopnje izobrazbe močno vplivajo 
izkušnje z izobraževanjem v mladosti, ki so povezane tudi z občutkom uspešnosti oziroma 
neuspešnosti. Večina izobraževanja odraslih je namenjena zelo motiviranim in uspešnim 
odraslim iz višjih socialnoekonomskih skupin, ki imajo nadpovprečno stopnjo izobrazbe. Na 
izobraževanje v odraslosti in starosti pomembno vpliva tudi poprejšnja udeležba posameznika 
v izobraževanju.    
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Pri starših se kaže jasna razlika glede pripravljenosti za dodatno učenje in izobraževanje.. 
Nepripravljenost se lahko navezuje na prej omenjene dispozicijske ovire po Cross. Starši, ki 
so pripravljeni na vključevanje v dodatno izobraževanje, v svojih izjavah kažejo odprtost za 
učenje o kakovostnejši prihodnosti za sebe in svoje otroke. Starši so v preteklosti večinoma 
imeli izkušnje z vključevanjem v neformalne oblike izobraževanja povezane z otrokovo 
motnjo v duševnem razvoju.  
 
Ne vem, kako se to dogaja v slučaju, ko se recimo zgodi nesreča pa oba dva starša umreta da 
otrok ostane sam. To ne vem, kako je v sklopu zakona rešeno. Vse se je treba pozanimati v 
bistvu. M.55.2016 
Siguren sem, da bi se vključil eden od naju pa tudi marsikateri drugi starš. Lahko bi se 
mogoče ena javna razprava začela ali pa karkoli v tej smeri, kaj narediti v tem primeru.... 
Smiselno pa se mi zdi. Mislim, da bi to predvsem prišlo prav staršem, ki imajo mlajše otroke. 
M.55.2016 
Jaz bi se vključila. Zato, ker tisti, ki bi to svetoval ali poučeval, sigurno bi drugače nam podal 
stvar, kot jo mi dejansko doživljamo v življenju. Ž.60.2016 
Veste kaj, mi smo zdaj tolik stari, da bi zdaj kamorkoli hodili. To bi pa težko. Prav težko. Sem 
bila operirana. Jaz mislim, da kar nisva za to. Midva itak nisva navajena tako hoditi na nekaj 
takega. Ž.80.2016 
Ja, poglejte, da bi bilo izobraževanje, kako bo z njim, ko bo starejši. Da bi se predstavil kako 
bo, na kakšen način bi bilo. Normalno. Jaz bi se. Ž.61.2016 
Ja, bi. Zdi se mi smiselno. M.60.2016  
Kaj pa vem. Zdaj, ko je taka doba, da si potem misliš: »A je sploh še vreden kaj?« ... Je pa 
res, leta prinesejo svoje in tudi otroci. Lahko padejo v kakšne stvari, ki niso fajn zanje. Od 
zdravja do vsega naprej. Ž.67.2016 
Absolutno. Sigurno. Smiselno in potrebno. Za marsikoga, ker če ne veš ... Marsikdo pa nima 
nobenga sorodnika na primer ali pa ima sorodnike pa niso pripravljeni pomagati. Na vsak 
način. To bi bilo krasno. Ž.66.2016 
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5.5.  Vloga institucije in zakonodaja   
  
• Razlogi za vključitev v institucijo 
 
Sistemska ureditev izobraževanja otrok s posebnimi potrebami v Sloveniji omogoča šolanje 
otroka z MDR do njegovega 26 leta starosti. Prvi člen Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi 
potrebami (ZOUPP) navaja: »Določbe tega zakona veljajo izjemoma tudi za izobraževanje 
polnoletnih oseb nad 21. letom starosti do vključno 26. leta starosti, ki se neprekinjeno 
izobražujejo v prilagojenih programih poklicnega in strokovnega izobraževanja z 
enakovrednim izobrazbenim standardom ter posebnega rehabilitacijskega programa.« Otrok je 
po končanem šolanju ponavadi vključen v določen varstveno delovni center. To je eden od 
razlogov poznejšega vključevanja v institucijo, ki nudi varstvo in priložnost dela osebam z 
MDR. Krstulović (2012, str. 412) navaja ugotovitev raziskave, narejene v Kliničnem centru 
Ljubljana na Pediatrični kliniki, da odločitev staršev za obliko institucionalnega skrbstva 
lahko razumemo v luči tega, da starši vidijo institucijo predvsem kot svojo časovno 
razbremenitev in ne kot možnost, ki bi bila za otroka najboljša. 
 
Na vprašanje »Zakaj ste se odločili vključiti vašega otroka v institucijo?« so starši odgovorili, 
da je to edina možnost, da se otrok vključi k sebi primernim. Kot močne razloge vključevanja 
v institucijo starši navajajo razvijanje socialnega omrežja, spodbujanje aktivnosti in 
motivacije, priložnost razvijanja kakovostnejšega in izpolnjenega življenja, občutek 
zadovoljstva in koristnosti, skratka vsesplošno rast in razvoj osebe z MDR. Vključevanje za 
starše tudi predstavlja določeno razbremenitev ter jim dovoljuje, da imajo čas tudi za sebe.  
 
Odločili smo se za DZC, ker je to nekako nadaljevanje. Celo življenje je bila v Centru Janeza 
Levca. Vsi po Sloveniji, šole in centri imajo narejeno, da prvo poberejo svoje. M.55.2016 
Midva greva v službo in ga midva ne moreva zapreti. On ne more biti sam. Nekam ga je treba 
dati. Ž.60.2016 
Pomembno mi je, da gre med sebi enake. Ž.60.2016 
On s statusom invalida nima možnosti, da bi šel naprej na šolanje. Ne more se zaposliti. Da bi 
bil doma pa sedel, se mi zdi pa čista napaka. Zato, ker takrat oseba nazaduje. Ž.61.2016 
Jemlje to kot resno zadevo, kot svojo službo. In mu nočem nič te iluzije zrušiti. Saj v bistvu je 
ta služba njegova. Ž.61.2016 
Zato ker je to edina možnost, da se ona vključi k sebi primernim. M.60.2016 
81 
  
Prosili so, ker ni bilo nobenega. Sem rekla, potem pa bom ene dvakrat poskusila. Potem pa je 
bilo takole, da je vsak dan hodila. Ne moreš se takoj odločiti. M.79.2016 
P. je vključen zato, ker je pač tudi razbremenitev zame na en način. Na drug je pa tudi njemu 
zelo pomembno, da je v družbi svojih. Ž.67.2016 
Zelo. Saj pravim, jaz sem se vedno bala, da bo otrok doma nezaposlen. Še ko sem bila v 
službi, nemogoče, da ga ... Pa tudi staršev ne uboga. Otroka se poleni. Tako kot vsi, a ne. 
Ž.66.2016 
 
• Podpora s strani institucije 
 
McConkey (2005, str. 2) navaja naslednje ugotovitve raziskave, narejene na Irskem in v 
Veliki Britaniji, glede podpore s strani institucij:  
 
- Dnevno varstvo je bilo dostopno 80 % skrbnikom; 
- 84 % skrbnikov je imelo dostop do določene oblike nočnega varstva; 
- Eden od pet skrbnikov je imelo pomoč na domu. Manjši odstotek (7 %) je imelo 
pomoč s strani sorodnikov.  
 
Podpora, ki jo dobivajo starši s strani institucije, v katero je vključen njihov otrok se nanaša 
na fizično, materialno in psihološko podporo. V današnjem času se pa pojavlja problem 
dostopnosti varstveno delovnih centrov zaradi omejenih mest. To je tudi eden od razlogov, 
zakaj starši ne naredijo načrtov za prihodnost (Davis, 2003, str. 2).  
 
Sama sreča v bistvu, da je tako hitro bilo, ker danes ni več koncesije. Zdaj sta sicer šla dva 
stran iz DZC-ja. So dva nova sprejeli. Edina možnost je ta, da eden gre drugam. Se sprazni 
prostor. Drugače novih zaposlitvenih mest ni. M.55.2016 
In takrat moram rečt, da so mi v VDC-ju pomagali ... z govorjenjem, z debato, s podporo ... so 
mi zelo pomagali. Čeprav sva tisto stvar morala skozi dati, midva sama. Ž.60.2016 
Velika. Moralna. Psihično pa fizično. Razbremenjena sva, da brez skrbi greva kamorkoli. 
Nimava tiste napetosti, da kaj bo zdaj doma pa to. Hodiva kakor hočeva. To je velik plus. 
Veva, da je v varstvu. M.79.2016 
Vključitev v VDC pa država plača. Nagrade so v denarni obliki. To je, čisto tako na pamet 
bom rekla, od dvajset evrov do petdeset na mesec. Zdaj ne vem. kako to oni pač zračunajo. In 
tudi veliko pomeni to otrokom, nagrada. Veliko. Ž.66.2016 
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Sožitje Radovljica, v katero je vključena večina otrok intervjuvanih staršev, organizira 
skupino upokojenih uporabnikov nad 50 let, ki bi drugače bili doma in bi bili večinoma 
neaktivni. Ta pilotni samoiniciativni projekt staršem odraslih z MDR daje dodatno upanje, da 
njihov otrok ne bo zapostavljen v starosti. Vključenost v VDC za starejše odrasle je poskusno 
urejeno za približno deset starejših, ki so uradno končali svoje delo v VDC-ju. To pomeni, da 
institucija skrbi za podaljšanje njihove dejavnosti in socialne vključenosti tudi v procesu 
staranja, kar posledično starše razbremenjuje skrbi o tem, kaj bo z njihovimi otroki takrat, ko 
ne bodo več zmožni aktivnega dela in vključenosti v institucijo.  
 
Zdaj imajo v VDC Radovljici pilotno skupino delno upokojenih uporabnikov. Meni se zdi, da 
jih je osem, ki delajo za polovičen delovni čas, ker celega časa ne zmorejo več. To so vsi 
starejši nad petdeset pa tudi določeni še več. Ž.60.2016 
Se pravi, da je to čisto piloten sistem in ne vem, če ga ima še kdo v Sloveniji. To ne financira 
država. Ni pobudnik država. Ž.60.2016 
Glede pa meril, vključenosti v redni VDC so nekje do pet in petdesetega leta starosti. Takrat 
pravijo, da so tudi osebe z motnjo v duševnem razvoju starostniki. Ž.61.2016 
Tukaj morajo pa dati petinpetdesetletnike v dom starostnikov. Domovi pa se starostnikov na 
nek način izogibajo, ker nimajo ta pravega kadra za njih. Ž.61.2016 
Zdaj se velik bolj socializirajo, hodijo okrog med ljudmi. Tako, da jih zdaj niti ne gledajo 
tako. Včasih so pa določeni bili prav vidni. Ž.61.2016 
 
• Pričakovanja staršev s strani institucije in zakonodaje 
 
Možne spremembe v zakonodaji s področja dela za osebe z MDR lahko prinašajo tudi 
negativne posledice, zaradi česar je starš proti tem spremembam in je mnenja, da niso dovolj 
dobro premišljene. Torej zakonodaja vpliva na trenutno kvaliteto življenja družin, ki imajo 
člana z MDR kot tudi na načrtovanje prihodnosti. To lahko vidimo v spodnjih izjavah, v 
katerih se starši še niso odločili glede določenih načrtov prihodnosti, ker čakajo spremembo, 
ki jo navaja Predlog Zakona o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo. V 
petem odstavku 147. člena (ZDOZDO) je določeno, da se bodo družinski pomočniki, ki imajo 
ta status po predpisih o socialnem varstvu, šteli za osebne pomočnike po tem zakonu, kar 
pomeni, da družinskih pomočnikov po predpisih o socialnem varstvu z začetkom uporabe tega 
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zakona ne bo več, ampak bodo le še osebni pomočniki. Izdelava zakona o dolgotrajni skrbi 
naj bi se izboljšala v smeri, da omogoča več pravic za družinske pomočnike. 
 
Edino, kar se na novo pripravlja, je, da bi se te osebe nekako zamrznile te njihove invalidnosti 
in da bi se jih dalo v neke organizacije in da potem – če ne bi bilo –, da bi lahko imel prehod 
nazaj v VDC. Ne vem. Temu jaz ne zaupam, žal. Ž.61.2016 
Ne. Nismo se še pogovarjali. Zdaj čakamo, kakšen bo ta zakon o dolgotrajni oskrbi. Kaj bo ta 
prinesel. Izpopolnjen zakon o dolgotrajni oskrbi bo govoril o osebni asistenci. M.60.2016 
To pomeni, da bi spet starše razbremenili. Mi bomo ves čas starejši in bomo težje te stvari 
delali popoldne. M.60.2016 
To se pa danes ta zakon, ki naj bi to prevzel, o dolgotrajni oskrbi, je v tem smislu, da bi 
izenačil družinskega pomočnika z osebnim asistentom. To je pa ta razlika, da je ona kot 
družinski pomočnik morala biti 356 dni na razpolago hčeri. Se pravi, ni imela bolniške. Ni 
imela dopusta. M.60.2016 
 
• Zakonska ureditev procesa kategorizacije 
 
Eden od intervjuvancev (M.55.2016) izraža nezadovoljstvo s sistemom preusmeritve ali 
prekvalifikacije iz zmerne motnje v težjo motnjo za svojo hčero, ki ga ureja Zakon o 
usmerjanju otrok s posebnimi potrebami v skladu z Zakonom o socialnem varstvu. Zakon o 
socialnem varstvu (ZSV) pa omogoča finančno podporo družinskim pomočnikom, ki skrbijo 
za družinske člane s težko motnjo v duševnem razvoju. Po tem zakonu je »Družinski 
pomočnik oseba, ki invalidni osebi nudi pomoč, ki jo potrebuje. To je lahko oseba, ki ima isto 
stalno prebivališče kot invalidna oseba, oziroma eden od družinskih članov invalidne osebe 
(oče ali mati, sin ali hči, brat ali sestra, stric ali teta, stari oče ali stara mama« (MDDSZ). 
Njegovi poskusi pri zahtevanju za prekvalifikacijo iz zmerne v težjo motnjo niso uspeli.  
 
»Ker če bi bila ona smatrana pod težjo motnjo, bi bil jaz lahko doma kot gospodinjska 
pomočnica zaposlen. Dobival bi določeno subvencijo od države ter marsikaj drugega. Danes 
pa ne dobiš nič.« M.55.2016 
 
Koliko se je državni sistem razvil na področju skrbi za otroke s posebnimi potrebami, se kaže 
v spodnji izjavi intervjuvanke (Ž.80.2016), da vrtcev s prilagojenim programom v obdobju 
sinovega otroštva sploh ni bilo. Danes pa obstaja urejen Zakon o usmerjanju otrok s 
84 
  
posebnimi potrebami (ZOUPP), ki v 48. členu (Globe za prekrške) navaja: »Z globo 1000 
eurov se kaznujejo za prekršek starši, ki v skladu z odločbo o usmeritvi ne vključijo otroka s 
posebnimi potrebami v vrtec, šolo ali zavod.« Glede na to, da danes država skrbi, da bodo vsi 
otroci s posebnimi potrebami vključeni v ustanove, prilagojene njihovim potrebam, 
predpostavljamo, da je v preteklosti večina teh otrok bila doma in je malo znano o njihovem 
življenju in kakovosti oskrbe znotraj družin.  
 
To je zelo grozna izkušnja za vse starše. Prideš na sodišče in sodnica vpraša njo, če se ona 
strinja s tem, da so starši še njeni skrbniki. Kaj bi bilo, če bi ona rekla ne? Bi iskali 
nadomestne starše, ali kaj? Neumnost. To je sistem. M.55.2016 
Takrat je bilo tako. Potem so ves čas bili problemi. Kam bo šel ... Takrat vrtcev še tudi ni bilo. 
Ž.80.2016 
Ker prej s tisto lažjo motnjo se ne bi mogla vključit v VDC. Z lažjo bi ona lahko bila sposobna 
za preživetje sebe. Nikol nisem za to, da bi bila doma, samo doma, a ne, ker ni družbe, ne 
dela. To je drugače. Ž.66.2016 
 
• Zakonska ureditev bivalnih skupnosti 
 
Bivalne skupnosti (Križaj, 2006, str. 40) so najmodernejša oblika bivanja in se v tem trenutku 
kažejo tudi kot najboljša oblika bivanja za odrasle oseb z MDR. To potrjujejo raziskave 
stopnje emocionalnega zadovoljstva oseb z MDR, ki bivajo v njih. Gre za skupine, ki 
največkrat vključujejo od 4 do 9 članov. Na Norveškem in Švedskem, kjer je socialno varstvo 
najbolj razvito, pa ima vsaka odrasla oseba z MDR, ki to želi, možnost bivati sama. Vlada RS 
(prav tam, 2006, str. 41) je sprejela program Nacionalnega varstva do leta 2005, na podlagi 
katerega naj bi omogočili prostor v bivalnih skupnostih še 500 osebam. Število mest v 
bivalnih skupnostih je omejeno in ni vsem finančno dostopno. Intervjuvanka (Ž.80.2016) in 
njen mož sta si ogledala eno od bivalnih skupnosti in ugotovila, da svojemu sinu nista 
finančno zmožna omogočiti preselitve. Za njiju pa za njihovega drugega sina bi to bila idealna 
rešitev, ampak so prišli do finančne omejitve ter znova razmišljajo o svoji negotovi 
prihodnosti. 
 
Se pravi je zelo drago. Na podlagi tega, kar smo videli, ne bi radi zaupali. Ne bi tudi finančno 
zmogli. Pa sem tudi imela zelo slab občutek. Ne vem. Ž.80.2016 
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 Intervjuvani starši se razlikujejo med seboj glede stopnje uresničevanja preselitve svojega 
otroka v bivalno skupnost. Drugi intervjuvanec (M.55.2016) in njegova družina pa še niso na 
stopnji konkretnih ukrepov glede prihodnje namestitve za svojo hčero, ker sta mlajša in sta 
zanjo še zmožna skrbeti.  
 
Mogoče se pa bo spremenilo kaj pri hčeri, če bi ona sama željo pokazala, bi jo mi sigurno 
dali v bivalno skupnost ali kamorkoli. Da bi pa silili jo, pa ne. M.55.2016 
Tretji intervjuvanec (M.79.2016) in njegova žena sta že določila bivalno skupnost v Bohinju 
kot prihodnje mesto prebivanja za svojo 57-letno hčer z Downovim sindromom in jima 
finančna situacija ne predstavlja omejitev za vključitev, ker je dovolj prostih mest financiranih 
s strani države. 
 
Imajo bivalno enoto. Imajo lepo v Bohinju. To država plača. Uporabniki ne plačajo nič. 
Plačajo samo tisto, kar jim po zakonu pripada. Če bom jaz hčerko dal, jaz ne plačam nič. 
Tukaj v domu ali v bivalno. M.79.2016  
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6.  SKLEPNE UGOTOVITVE  
 
 
V raziskavi smo ugotavljali proces tranzicijskega učenja pri starših odraslih z motnjami v 
duševnem razvoju. Uporabili smo dva teoretska okvira: teorijo tranzicijskega učenja in teorijo 
življenjskega poteka. Prvi teoretski okvir smo predstavili z namenom boljšega razumevanja 
tranzicijskega obdobja staršev odraslih z MDR. Izhajali smo iz štirih strategij tranzicijskega 
učenja po Wildermeerschu in Stroobantsu (2010) ter smo zaradi bolj poglobljene razlage 
vključili teoretske koncepte o tranzicijskem učenju avtorjev Mezirowa (v Kitchenman, 2012) 
in njegove izkustvene faze osebnostne transformacije ter Freirejev koncept (v Shudak in 
Avoseh, 2015) kritične tranzitivnosti v procesu tranzicijskega učenja. Drugi teoretski okvir 
smo uporabili z namenom razlage tipičnih življenjskih obdobij in prelomnic, ki jih doživljajo 
starši oseb s posebnimi potrebami ter jih poskusili analizirati in ovrednotiti tudi pri starših, 
vključenih v raziskavo.  
 
Strategiji adaptacije in identitetne rasti smo prepoznali pri vseh sodelujočih. Glavni 
pokazatelj je bilo prilagajanje življenjskega sloga otrokovim potrebam v prvem kritičnem 
obdobju, ki ga Miller (v Ljubešić, 2012) imenuje preživetje. Prepoznali smo, da so se 
intervjuvanci prilagodili nepričakovani življenjski situaciji na osebni ravni ter tudi družbeni 
ravni skozi uvedbo novih vsakdanjih praks. V procesu adaptacije so starši doživljali prve tri 
izkustvene faze po Mezirowu: doživljanje dezorientirajoče dileme in paradoksa, občutke 
strahu ter preizpraševanje lastnih predpostavk. Tako kot v prvem kritičnem obdobju življenja 
smo strategijo adaptacije prepoznali tudi v poznejšem življenjskem obdobju, v obliki 
prilagajanja spremembam v procesu staranja. V tem procesu so intervjuvanci poročali o 
soočanju z nepredvidljivimi dogodki in o stresu ter o težavah spopadanja z njimi. Prepoznali 
smo pokazatelje staranja in ranljivosti (Chambers v Zaidi, 2014, str. 5), npr. da oseba postaja 
fizično šibkejša, ekonomsko prikrajšana, socialno odvisna ter lahko tudi psihološko 
poškodovana.  
 
Strategijo identitetne rasti smo pri intervjuvancih prepoznali kot obliko sprejemanja 
življenjske situacije, ki se kaže kot njihov notranji proces samorefleksije in spraševanja o 
smislu svojega življenja. Starši so šli skozi četrto, peto in šesto fazo osebnostne transformacije 
po Mezirowu. Prepoznali so potrebo po osebni transformaciji, raziskovali so nove vloge, 
odnose in načine delovanja ter so načrtovali potek novega življenjskega sloga.  
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Strategiji razlikovanja in upora smo prepoznali pri dveh starših, kar se je kazalo v obliki 
kritične refleksije ali kritične samorefleksije (Mezirow v Kitchenman, 2012) in kritičnega 
diskurza, v katerem učeči se utrjuje svojo presojo skozi diskusijo z drugimi. Intervjuvanca sta 
doživljala družbene zahteve kot utesnjujoče ter sta iskala alternativen življenjski slog. 
Usmerjala sta kritično refleksijo in akcijo do družbe, z namenom spreminjanja družbenih 
zahtev (Wildermeersch in Stroobants, 2010). Koncept kritične tranzitivnosti (v Shudak in 
Avoseh, 2015) razlaga to strategijo tranzicijskega učenja kot končni cilj razvoja samozavesti 
pri posamezniku oziroma kot zavest, ki ni zatirana niti ni zatiralec, temveč postaja oseba, ki 
prepoznava nujo po humanizaciji ter išče pravičnost skozi egalitarne in transformativne 
družbene aktivnosti. Pri obeh starših smo prepoznali proaktivnost v njunem poseganju v 
družbo.  
 
V raziskavi smo poudarili vprašanje medosebnih odnosov. Predvsem smo se preusmerili na 
subjektivno dojemanje socialne opore s strani intervjuvancev, ki jo imajo v svojem ožjem in 
širšem socialnem omrežju. Ugotovili smo, da starši igrajo pomembno vlogo v življenju svojih 
otrok zaradi globoko vsajene vloge primarnega skrbnika. Ugotovili smo, da večina staršev 
omenja svoje druge otroke (brez MDR) kot potencialne ali že določene prihodnje skrbnike 
sorojencem z MDR. Soodvisnost med staršem in otrokom se je pokazala pri vseh starših in to 
si lahko razlagamo z označevanjem oseb z MDR kot trajno odvisnih oseb (Jelenc in Novljan, 
2000). Vidik odnosov s širšo družino in širšim socialnim omrežjem je pokazal, da dobri 
odnosi pozitivno prispevajo k izboljšanju kakovosti družinskega življenja ter razbremenjujejo 
starše strahov in skrbi glede negativnih razmislekov v zvezi s prihodnostjo. 
 
Načrtovanje prihodnosti smo določili kot posebno področje, v katerem smo preučevali 
pripravo na tranzicijsko obdobje staranja, starosti, selitve in smrti. Analizirali smo formalno in 
neformalno načrtovanje, ki je vključevalo razmisleke o prihodnosti, ter konkretne načrte, kot 
je določanje prihodnjega skrbnika, prihodnjega kraja prebivanja ter urejanje pisma o nameri. 
Ugotovili smo, da starši večinoma doživljajo svojo in otrokovo prihodnost kot prihodnost 
negotovosti. Poudarjali so skrb zaradi nejasne prihodnosti, ki se je kazala v obliki prepričanja, 
da le oni zadovoljivo skrbijo za svojega otroka, kar posledično lahko krepi izključevanje iz 
družbe in zapiranje družinskega prostora zunanjim osebam. Prepoznali smo tudi, da se strah 
glede prihodnosti zmanjšuje z dodatnim ukrepanjem na področju načrtovanja svoje 
prihodnosti in prihodnosti svojega otroka. Hkrati pa smo ugotovili, da nekateri starši ne 
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razmišljajo aktivno o prihodnosti zaradi stabilne življenjske situacije, v kateri se trenutno 
nahajajo. Zaupanje instituciji v obliki preuzemanja skrbi za njihove otroke je pri večini 
staršev na visoki ravni.  
 
Večina staršev je ukrepala v zvezi z določanjem prihodnjega skrbnika. Šest staršev se je že 
pogovarjalo in tudi uradno dogovorilo s svojimi drugimi sinovi ali hčerami o prevzemanju 
odgovornosti uradnega primarnega skrbnika takrat, ko oni sami več ne bodo mogli skrbeti za 
svoje otroke z MDR. 
V zvezi z določanjem prihodnjega kraja prebivanja je večina staršev ostala na ravni 
razmisleka, hkrati pa se kaže, da zaupajo institucionalni ureditvi, kot sta dom ali bivalna 
skupnost. Starši, ki se še niso odločili o prihodnjem kraju prebivanja za svojega otroka, to 
niso naredili zaradi problematike čakalnih list, dodatnega plačevanja ter tudi, ker se jim ta 
odločitev zdi še nepotrebna v trenutnem obdobju njihovega življenja. Tukaj se kaže razlika v 
starosti staršev – tistih, ki so starejši, stari nad 70 let, ter staršev, ki so stari okrog 60 let. 
Starejši starši že imajo urejene konkretne alternativne rešitve prihodnje nastanitve.  
Pisma o nameri ali oporoke večina staršev ni uredila kljub aktivnem razmisleku o tej temi in 
pogovoru znotraj družine. Ugotovili smo, da je pri večini staršev razlog za to odlašanje. 
Ugotovili smo tudi, da nekateri starši računajo na pomoč države, če pride do primera smrti, v 
smislu, da država poskrbi za urejanje te problematike.  
 
Kategorijo vloga institucije in zakonodaja smo vključili kot pomemben del raziskave, ker smo 
hoteli odgovoriti na raziskovalno vprašanje: Ali pravočasno informiranje staršev otrok z MDR 
o specifikah motenj v duševnem razvoju ter o sistemski in zakonski ureditvi s tega področja 
vpliva na kakovost njihovega življenja? Kratek odgovor je, da vpliva. Daljša razlaga vključuje 
ugotovitve, da je vloga, ki jo ima institucija varstveno delovni center v življenju njihovih 
otrok in njih samih, močna. Starši so poudarili priložnost, ki jo institucija nudi v oblikah 
razvijanja socialnega omrežja, spodbujanja aktivnosti in motivacije pri otroku, občutkov 
zadovoljstva in koristnosti oziroma da je priložnost za vsesplošen rast in razvoj osebe z MDR. 
Hkrati pa vključitev otroka v institucijo za starše predstavlja razbremenitev, ker jim odpira 
čas, ki ga lahko posvetijo sami sebi.  
 
Z raziskovanjem oblik učenja v družinah, ki imajo člana z motnjo v duševnem razvoju, smo 
poskušali ugotoviti, katera je po mnenju intervjuvancev najbolj učinkovita oblika učenja 
znotraj družin, ki imajo člana z MDR.  
89 
  
 
Starši so se glede tega, kako dobro so jih strokovnjaki informirali, izražali tako negativno kot 
pozitivno. Izjemno pomemben vir informacij so predstavljale nevladne organizacije,  društva, 
kot je Sožitje, preko katerega so starši vzpostavili stik z drugimi starši ter pridobili kakovostne 
informacije v sklopu predavanj, seminarjev, organiziranih izletov, namenjenih učenju in 
izmenjavi znanj. Društva so se pokazala kot pomemben dejavnik pri ponujanju izobraževanja, 
začenši od prvega kritičnega obdobja kot tudi v trenutnem odraslem in poznem obdobju 
njihovega življenja. Pri intervjuvancih smo prepoznali dispozicijske ovire (Cross v Radovan, 
2002) za izobraževanje, za katere so značilni psihosocialni dejavniki, kot so samopodoba, 
stališča, motivacija, sposobnosti itd. Starši so izražali onemoglost zaradi starosti ter nizko 
samopodobo v povezavi z učenjem. 
  
Na področju pripravljenosti za izobraževanje in učenje se pri starših kaže jasna razlika, ki se 
navezuje na dispozicijske ovire. Starši, ki so pripravljeni na vključevanje v dodatno 
izobraževanje, so večinoma imeli določene predhodne (pozitivne) izkušnje z vključevanjem v 
neformalno izobraževanje. Priložnostno učenje se je pokazalo kot najbolj učinkovita oblika 
učenja družin, ki imajo člana z MDR. Večina staršev je večkrat poudarjala bogate izkušnje, ki 
so si jih pridobili skozi izmenjavo znanja med starši s podobnimi izkušnjami. Naši 
intervjuvanci so navajali, da se najlažje in najbolj učinkovito učijo v skupinah z drugimi 
starši.  
Z raziskavo smo tudi potrdili, da potrebe po izobraževanju intervjuvanih staršev spovpadajo z 
vsebino dveh izobraževalnih programov opisanih v poglavju 1.3.3. Izobraževanje za 
načrtovanje prihodnosti za družine s članom z MDR. Vsebina teh programov se predvsem 
nanaša na pomembnost socialnega omrežja v življenju družine in življenju osebe z MDR, 
konkretne ukrepe v obliki določanja prihodnjega skrbnika in kraja bivanja, pripravljanja 
pisma o nameri, informiranje o sodobni zakonodaji ter finančno načrtovanje.   
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7.  OMEJITVE RAZISKAVE 
 
Omejitve raziskave se nanašajo na dva dela: omejitev teoretskega izhodišča ter omejitev 
konkretne izpeljave raziskave. Prva omejitev zajema problematiko teoretskega okvira. Izhajali 
smo predvsem iz teorije tranzicijskega učenja, oziroma bolj specifično, iz štirih strategij 
tranzicijskega učenja. To nas je usmerilo v točno določeno smer, v kateri smo raziskovali in 
povezovali dejavnike, ki ustrezajo okviru teorije tranzicijskega učenja. Z uvrstitvijo 
podpornega teoretskega okvira teorije življenjskega poteka smo poskušali razširiti našo 
razlago. Teorija pomaga pri interpretaciji in celotnem procesu raziskovanja, hkrati pa zoža 
pogled in omejuje interpretacijo.  
 
Druga omejitev se nanaša na ciljno skupino. Majhno število sodelujočih posameznikov 
onemogoča interpretacijo, ki bi jo posplošili na celotno populacijo staršev odraslih z MDR. 
Deset staršev odraslih z motnjo v duševnem razvoju dovoljuje le vpogled v njihove potrebe, 
probleme in skrbi, s katerimi se soočajo v tranzicijskem odbobju staranja in starosti. Poleg 
majhnega števila sodelujočih, je druga omejitev, ki se nanaša na ciljno skupino, omejen 
spekter MDR otrok staršev, ki so vključeni v raziskavo. Devet od deset staršev ima otroka z 
zmerno motnjo v duševnem razvoju in le eden starš ima otroka s težjo MDR. Dva starša od 
desetih staršev imata otroka z Downovim sindromom. To predstavlja težavo v primerjanju 
med motnjami v duševnem razvoju, saj predpostavljamo, da se starši otrok s težjo in težko 
MDR soočajo z nekaterimi dodatnimi in drugačnimi problemi kot starši otrok z zmerno MDR. 
Na podlagi tega dejstva lahko zaključimo, da bi rezultati naše raziskave bili razmeroma 
drugačni, če bi imeli bolj raznolik spekter glede na MDR. Dodatna omejitev, ki jo vidimo v 
naši raziskavi, je izbira ciljne skupine staršev, ki je vključena v organizacijo Zveza Sožitje. 
Predpostavljamo, da obstaja populacija staršev, ki nima stika s takšnimi institucijami in je 
zaradi tega prikrajšana za informacije o izboljšanju svoje kakovosti življenja z otrokom z 
MDR. V primeru, da bi raziskovali takšno skupino staršev, bi verjetno prišli do drugačnih 
ugotovitev. V naši raziskavi smo namreč ugotovili, da je vloga, ki jo ima institucija v 
življenju teh družin, velika.  
Še ena omejitev, ki se nam zdi pomembna, je sam proces intervjuvanja. Odgovori, ki smo jih 
dobili v intervjujih, bi lahko bili razmeroma drugačni: (a) če bi intervju opravili v nekem 
drugem času in v drugih okoliščinah, (b) če bi bili intervjuji daljši, (c) če bi se pogovor s 
sodelujočimi nadaljeval skozi daljše obdobje. 
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8. ZAKLJUČEK 
 
Delež starajočega se prebivalstva se z leti povečuje. Da to dejstvo velja tudi za osebe z MDR 
je dokazala 35-letna longitudinalna študija (Patja, 2000). Hoteli bi poudariti, da se zaradi tega 
pojavljajo nove potrebe po storitvah, ki v preteklosti niso bile prisotne niti potrebne. Te 
storitve se nanašajo na dodatne ukrepe strokovnjakov s področja zdravstvenega in socialnega 
skrbstva, ki bi bile namenjene pripravljanju in ponujanju svetovanja za družine, načrtovanju 
zdravstvenega skrbstva ter predvidevanju novih potreb odraslih oseb z MDR in njihovih 
družin. Problematiki, s katero smo se ukvarjali v tej raziskavi, je potrebno posvetiti več 
pozornosti in z nadaljnjim raziskovanjem odkrivati načine, kako povezati zakonodajo, 
institucionalne prakse in osebne izkušnje posameznikov z namenom izboljšanja kakovosti 
njihovega življenja. Ti trije vidiki so osrednjega pomena v tranzicijskih obdobjih, kot 
poudarja Grenier (2012) v svoji raziskavi. Predvidevamo tudi, da večja dostopnost 
izobraževanja za družine lahko olajša doživljanje tranzicijskega obdobja staršev odraslih z 
MDR.  
 
Za zaključek bi hoteli poudariti pomembnost zgodnje intervencije na področju načrtovanja 
življenja oseb z MDR in njihovih družin. Po naročilu Ministrstva za izobraževanje Velike 
Britanije je pripravljen vodič za organizacije (SEND Code, 2015, str. 86), ki delajo z otroki in 
mladimi s posebnimi potrebami. V njem navajajo kako pomembna je zgodnja intervencija na 
področju načrtovanja in ukrepanja glede izobraževanja in usposabljanja otrok in mladih z 
MDR. Odlašanje ukrepov v zgodnjem obdobju lahko povzroča posameznikom z MDR rast 
težav pri učenju ter posledično izgubo samospoštovanja, frustracijo in vedenjske težave. 
Zgodnje ukrepanje in zadovoljevanje potreb otrok z MDR in njihovih družin je ključnega 
pomena za prihodnji napredek in prihodnje izzide, ki so bistveni v pripravljanju otroka za 
življenje v odraslosti.  
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10.  PRILOGE 
10.1.  VPRAŠALNIK 
 
Termin otrok v vprašanjih smo uporabljali v kontekstu, ki se nanaša na odnos starš – otrok. 
Med intervjujem smo uporabljali ime osebe z MDR namesto otrok.  
 
Uvodna vprašanja: 
• Starost   
• Izobrazba 
• Poklic 
• Ali ste zaposleni in na katerem področju? (Če je oseba upokojena, jo bom vprašala o 
zadnji zaposlitvi/delu, ki ga je opravljala) 
• Koliko otrok imate? 
• Starost otroka z MDR 
• Starost drugega otroka/drugih otrok 
• Vrsta motnje otroka z MDR (lažja, zmerna, težja, težka) 
• Ali ima vaš otrok poleg MDR še kakšno drugo, spremljajočo motnjo? (Downov 
sindrom, avtizem, težave z duševnim zdravjem ipd.) 
• Kraj bivanja 
• S kom živite? 
• Ali je otrok z MDR vključen institucijo, ki nudi podporo in/ali sobivanje? 
- Zakaj je oseba z MDR vključena v institucijo? Zakaj ste se odločili, da se vključi?  
- Ali ste zadovoljni z institucijo? Zakaj ste/niste zadovoljni? Argumentirajte, 
prosim. 
- Od kdaj je vključen v to institucijo? 
- Koliko časa tedensko poteka vključitev? 
- V katere dejavnosti je otrok vključen v tej instituciji? 
• Oddaljenost vaše družine od institucije, ki nudi podporo in/ali sobivanje 
SKLOP 1: PREGLED ŽIVLJENJSKIH IZKUŠENJ 
 
• Ali mi lahko poveste. kako je rojstvo otroka z MDR vplivalo na vaše življenje? 
• Kako ste se soočali z drugačnostjo vašega otroka? 
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• Kakšni so bili odzivi okolja: širše družine, prijateljev, sosedov? Kako ste se soočali s 
temi izzivi? 
SKLOP 2: INTERAKCIJA, POVEZANOST, ZAUPANJE (odnos starš – otrok) 
 
• Kakšen odnos imate s svojim otrokom z MDR? 
- Koliko skupnih aktivnosti imate? (vsakdanje aktivnosti, izleti, obiski pri prijateljih 
in širši družini, skupne dejavnosti v instituciji, v katere je otrok vključen)  
- Kdo skrbi za vašega otroka v nujnih primerih, npr. v primeru, da vi zbolite? 
SKLOP 3: INTERAKCIJA, ZAUPANJE (odnos z institucijo, ki nudi podporo) 
 
• Kolikšna je podpora, ki jo imate/dobivate s strani institucije, v katero je otrok 
vključen? 
• Kakšen odnos imate z zaposlenimi v tej instituciji? 
• V kolikšni meri dobivate informacije o vašem otroku s strani zaposlenih, ki skrbijo za 
vašega otroka? 
• Ali zaupate, da institucionalna skrb lahko prevzame odgovornost skrbi za vašega 
otroka takrat, ko vi osebno ne boste več zmogli? 
• Kaj pričakujete od institucionalne podpore? 
 
SKLOP 4: RAZMIŠLJANJE IN UKREPI 
 
• Ali vas je strah razmišljati o prihodnosti? Zakaj?   
• Prosim, če razmislite in mi poveste, kaj vas najbolj skrbi v zvezi z vašo prihodnostjo? 
- Zdravje 
- Upokojitev/služba 
- Medosebni odnosi 
- Finance 
 
• Prosim, če razmislite in mi poveste, kaj vas najbolj skrbi v zvezi s prihodnostjo vašega 
otroka z MDR? 
- Zdravje 
- Socialna mreža: Skrb za otroka s strani institucije 
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- Socialna mreža: Odnosi in skrb za otroka s strani družine in prijateljev 
- Kako bo vaš otrok preživljal prosti čas v prihodnosti? Ali je že vključen v določene 
prostočasne aktivnosti, ki jih lahko nadaljuje tudi v prihodnosti?  
 
• Ali ste razmišljali o nekaterih ukrepih oz. ali ste že ukrepali v zvezi s prihodnostjo 
vašega otroka (v primeru, da zanj sami ne boste mogli ustrezno skrbeti), in sicer v 
zvezi z: 
- določanjem skrbnika, 
- vzdrževanjem socialnega omrežja: družina, prijatelji, 
poklicnimi in rekreativnimi dejavnostmi otroka.Ali ste določili prihodnji kraj bivanja 
za vašega otroka? (družinska hiša/stanovanje, bivalna skupnost, preselitev k skrbniku) 
- Ali ste pripravili pismo o nameri (zakonsko neobvezujoč dokument, ki zajema 
želje vaše družine in vaše cilje za prihodnost)? 
- Ali ste se pogovarjali z otrokom o njegovi in vaši prihodnosti?  
 
SKLOP 5: INFORMIRANJE  
• Kako ste se glede na motnjo vašega otroka informirali o kakovosti življenja s to 
motnjo v posameznih življenjskih obdobjih, kot so: rojstvo otroka, vstop v vrtec, vstop 
v osnovno šolo, vstop v srednjo šolo, vključitev v institucijo, ki nudi podporo po 
obdobju šolanja, o življenju v zrelih letih in starosti itd. 
• Ali mislite, da ste bili dovolj informirani s strani strokovnjakov in institucij? 
• Ali ste se vključevali v dodatna izobraževanja, povezana z MDR? V kakšna?  
• Na koga se obračate in s kom se posvetujete glede vaše prihodnosti in prihodnosti 
vašega otroka (neformalna neinstitucionalna pomoč: prijatelji, družina ...)? 
• Kje iščete in pridobivate informacije, kako načrtovati prihodnost za vašega otroka? 
• Ali bi se vključili v neformalno izobraževanje, ki bi bilo namenjeno načrtovanju 
prihodnosti za vašega otroka? Se vam zdi izobraževanje potrebno in smiselno? Kdaj? 
Zakaj?  
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10.2.  IZSEK IZ INTERVJUJA – Starš Ž.66.2016 
• Kako ste se soočali z drugačnostjo vašega otroka? 
Do takrat ne. V predšolskem obdobju ne. Kalvarija se je začela res v prvem razredu – takrat 
ko se čutijo razlike. V tem dispanzerju so svetovali, da bi jo vključil v redno šolanje s tem, da 
bi dobila učiteljico, ki bi imela posluh za njo. Ki bi se malo več ukvarjala z njo. In takrat sem 
jaz po moje naredila veliko napako. To sem hotela povedat. Preden se je pouk začel, sem jaz 
šla v avgustu v šolo do ravnatelja, povedala, zakaj gre. Prosila tako, kot so rekli, kot so 
svetovali. Takrat sta bili dve učiteljici. Ena je bila malo starejša. Bolj materinska. Druga je 
bila pa bolj ... Mlajša, no. Pa drugačna. In smo se zmenili potem z ravnateljem, da bo šla k tej 
učiteljici, ki je starejša in tako. Ona pa je zbolela in sploh ni začela z učenjem. Nažalost sploh 
ni šla v šolo takrat in kot nalašč. Pet učiteljic, ki so bile, od knjižničarke do tiste v 
podaljšanem bivanju, kdorkoli je imel čas, je nadomeščal, je učil v tem prvem razredu celo 
prvo poletje. Cel semester. To je bilo grozno. Že za zdrave otroke je bilo to ... Pa prvi razred, 
a ne. V drugem poletju je prišla učiteljica s fakultete, ki ni imela blage veze. Jaz vem, da to 
ona ni mogla, ona ni znala in otrok je bil ta zadnji skoz. To je bilo res ... To je bilo tako težko. 
Tako grozno. Jaz sem hodila na govorilne, na roditeljske pa tako. Mož pa do ravnatelja, ker 
on je pedagoški vodja. Da on bi vplival potem oziroma pomagal tej učiteljici, da bi lažje 
zmogla, da bi lažje delala. Vendar to ni bilo. To je do konfliktov prišlo. To niso razumeli. Nič 
ni bilo s tem. Tako da ... Spomnim se, je rekla učiteljica: »Zato ker slabše govoriš, boš imela 
branje dve.« Namesto, da bi rekla: »Ker imaš težave, ker smo se učili ...« A veste, kako je to 
bilo. To je bilo noro. Namesto, da bi rekla: »Ker se tko trudiš, boš imela pet. Ne pa dve.« 
Nobene spodbude. Vedno je otrok ta zadnji. To se ne splača. Prvi razred je delala v tej šoli. V 
drugi razred smo jo vpisali v šolo s prilagojenim programom in to je bilo v redu potem. To je 
bilo čisto nekaj drugega. Kar je bila sposobna, tam ni bilo problema izdelovati. Tam je bila 
pridna. Med boljšimi, a ne. Mislim, doživljala je uspehe. Tam pa nikoli. Nikoli. To je težka 
izkušnja. In to zdaj neki predvidevajo, da bodo ukinil te šole oziroma vsaj, ne vem, kako smo 
zadnjič slišali ... Ni v redu, ne. Ni v redu. Tud ta pomoč, ki jo imajo s strani teh specialnih 
pedagogov, to ne morejo. Otrok je še vedno izpostavljen ostalim tridesetim otrokom. Vprašat 
bi morali tudi starše. Sigurno. Starši teh otrok, ki so že dali izobraževanje skozi, a ne. Vsak 
ima svoje izkušnje. Čeprav je težko na začetku, da ti otroka preusmerijo ali takoj vključijo, 
ampak če hočeš otroku pomagat, moraš biti realen in pogledat situacijo. To je samo pomoč 
otroku. Gledati iz otroka, ne iz sebe. Pa kaj bojo ljudje rekli pa kaj bojo sosedje rekli, a ne.  
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• Kakšni so bili odzivi okolja: širše družine, prijateljev, sosedov? Kako ste se 
soočali s temi izzivi? 
V družini v redu. Imam sestre. Sem imela mamo. V redu. Mislim, to so imeli otroka radi. Nič 
nobenega problema. S prijatelji smo se tudi veliko družili. Takrat ko si mlajši, vsi ustvarjamo 
družine pa smo praznovali rojstne dneve pa tako. Tudi nobenega problema. Ne vem. Okolica 
pa, ne vem. Nikol nisem čutila, da bi kdo karkoli, ne. Ker ona je delovala normalno na zunaj. 
Ni bilo kakšnih, ne vem, fizičnih, takih sprememb. Bila je zelo in je še zdaj ... Vsi jo pohvalijo 
kako je prijazna. Pridna je bila. Mislim, da ni bilo. Vsaj, da bi mi čutili, da jo je nekdo 
zapostavljal. Sploh nismo. Ne vem. Če jo je kakšen malo bolj po strani gledal ... Ne vem. 
Nisem čutila.  
 
 
SKLOP 2: INTERAKCIJA, POVEZANOST, ZAUPANJE (odnos starš – otrok) 
• Kakšen odnos imate s svojim otrokom z MDR? 
Prijateljski. Zelo prijateljski. Navezana je zelo na mene. Jaz tud nanjo. Preveč sva, ne. Takrat 
ko je bila majhna, sva tako naredila z možem ... Sin se je rodil. Pet let je bilo razlike in hči je 
kmalu potem šla v šolo. V glavnem, ko se je sin rodil, sem jaz njega, tisto kar je treba dojiti pa 
to. Mož pa hči. Jaz sem njega dojila. On je hči prinesel gor. Pomagal jo je hranit, tako da ni 
bilo te razlike, ampak mislim, da je bila kljub temu ljubosumna. Normalno. Mislim, da je bila 
malo prevelika razlika. Da je bila ljubosumna, ker z dojenčkom se moraš ukvarjat, a ne. In 
potem ko je bil šolar, sva se tako zmenila, da se je on ukvarjal z njim. Jaz pa z njo. Ker je bilo 
treba v šolo. Pregledati zvezke. Pomagati obema. Ampak to sva napako naredila. Veliko 
napako, ker hčer je preveč name navezana in jaz poznam njene probleme. Mož pa ne toliko. 
In odnos med njima ni nikol bil tak kot med nama, ker sta se premal družila. On je premalo 
skrbel zanjo. Ni vedel in še zdaj se to pozna. Ta manjko v tem odnosu. Meni je pa tudi žal, ker 
sem bila s sinom premalo. Tako zdaj, ko se včasih pogovarjamo in sin tako reče, kaj je 
pogrešal, pa kaj je bilo to pa kaj tisto. Tako da mislim, da bi bila lahko več. Bolj bi morali 
porazdeliti, ampak takrat ne veš. Ne veš. Mora biti. Mož se še zdaj ne vključuje zraven, ker 
sem jaz. Ne, da ne bi hotel, ampak ker sem jaz. In sem razmišljala, če bi se meni kaj zgodilo. 
Recimo mene ne bi bilo več, zelo težko bi onadva vzpostavila ta odnos, kot ga imava midve 
zdaj. Težko. Ampak tako je.  
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- Koliko skupnih aktivnosti imate (vsakdanje aktivnosti, izleti, obiski pri 
prijateljih in širši družini, skupne dejavnosti v instituciji, v katero je otrok 
vključen)?  
Velik. Predvsem naravo. Tečeva. Jaz tečem že celo življenje. Oba otroka sem v to tako, da 
smo v hribe hodili. Včeraj sva šli na Bled. Je bil ta humanitarni tek. Sva dva kroga pretekli. 
Jaz sem veliko tekmovala. Celo življenje. To je pa ta druga plat, ki najbrž ni vprašanje, ampak 
pomoč sebi, da sem zmogla vse to, kar je bilo, a ne. Velikokrat sem rekla mamam ali staršem: 
»Nekaj moraš najti. En ventil, da si pomagaš.« Res. Meni je to pomagal skozi življenje. 
Velikokrat službeno sem se tudi pogovarjala z ljudmi, ki sem jih dobila na razgovor in vem ... 
So prišle ženske depresivne. Brez volje. Brez vsega. Nepoznane, a ne. Službeno. In sem rekla: 
»Pojdite ven. Pojdite v naravo. Pojdita v gozd. Tam se rastreseš. To dobiš energijo.« Ne vem, 
koliko so to upoštevale. Jaz vsem sem to začela. Dobiš rešitev, ko si sam. Kako to, kako 
drugo. Lažje je. Ali jokaš zunaj. Lahko jokaš. Ali se smeješ, se smeješ. In potem na 
tekmovanja sem hodila, a ne. Tam se srečuješ z drugimi ljudmi. Ne samo s tistimi, ki imajo 
probleme. Tam se rastreseš. Tam se smeješ. To je to, česar drugje ne dobiš. In to je bilo 
idealno. In tudi, zdaj se druživa s hčero tako, da veliko hodiva. Vsak dan greva ven. Vsak dan, 
sigurno vsak dan. Nimamo toliko obiskov prijateljev. Ko so otroci potem odraščali, smo se 
razšli vsak po svoje. Se mi zdi, da imamo premalo teh druženj. Z družino pa. Ali pa gremo mi, 
ali se srečujemo na nevtralnem, ali pa gremo skupaj na dopust. To imamo. Ja.    
 
10.3.  PRIMER KODIRANJA  
 
Primer kodiranja – Starš M.55.2016 
 
Empirični zapis Pojem: 1. raven Kategorija: 2. raven Krovni pojem: 3. 
raven 
Marsikaj lahko starši 
naredimo s tem, da se pač 
odpovemo svojemu 
življenju. Vse je zanjo. Mi 
smo imeli obrt en čas pa 
smo vse vrnili, ker smo 
vse posvetili samo njej. 
Soočanje z življenjsko 
spremembo in 
prilagajanje potrebam 
svoje hčere 
 
Adaptacija Tranzicijsko učenje / 
Učenje ob življenjskih 
spremembah  
 
Ker če bi bila ona 
smatrana pod težjo 
motnjo, bi bil jaz lahko 
doma kot gospodinjska 
Sistemska ureditev 
kategorizacije s strani 
države, povezana z 
dostopom do finančnih 
Zakonska ureditev 
procesa kategorizacije 
 
Zakonska ureditev  
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pomočnica zaposlen. 
Dobival bi določeno 
subvencijo od države ter 
marsikaj drugega. Danes 
pa ne dobiš nič. 
sredstev  
 
To je zelo grozna izkušnja 
za vse starše. Prideš na 
sodišče in sodnica vpraša 
njo, če se ona strinja s 
tem, da so starši še njeni 
skrbniki. Kaj bi bilo, če bi 
ona rekla ne? Bi iskali 
nadomestne starše ali 
kaj? Neumnost. To je 
sistem. 
Nestrinjanje starša glede 
vpliva zakonodaje na 
družinsko življenje zaradi 
slabe izkušnje na sodišču 
Vdiranje zakonodaje v 
osebno življenje družine 
 
Zakonska ureditev 
 
Odločili smo se za DZC, 
ker je to nekako 
nadaljevanje. Celo 
življenje je bila v Centru 
Janeza Levca. Vsi po 
Sloveniji, šole in centri 
imajo narejeno, da prvo 
poberejo svoje. 
Notranja sistemska 
ureditev nadaljevanja 
šolanja in poklicne poti 
  
Razlog vključitve v DZC 
 
Vloga institucije 
Z DZC-jem smo zelo 
zadovoljni, in sicer z 
enega stališča, ker je 
dosti majhen. Malo ljudi 
je noter zaposlenih in se 
da vse prilagajat. 
Velikost DZC-ja vpliva 
na večje zadovoljstvo 
staršev. 
Povezanost zadovoljstva 
starša in velikosti DZC-ja 
 
Vloga institucije 
Odnos je v bistvu čisto 
normalen. Takšen kot ga 
verjetno ima vsak starš s 
svojim otrokom. 
Odnos med staršem in 
otrokom kaže, da ne 
obstaja razlika v odnosu 
starša do otroka ne glede 
na otrokovo motnjo v 
duševnem razvoju. 
Dvakrat je oče poudaril, 
da je odnos normalen 
starševski odnos. 
 
Odnos starš – otrok 
 
Medosebni odnosi 
Na morju pa, kot da bi jo 
odrezel. Jo cel dan ne 
vidimo, je ves čas okoli. 
Tukaj pa ne bo sama 
doma ostala. Ne vemo, 
zakaj je to. 
Navezanost hčere na 
starše se zmanjša v 
slučaju spremenjenega 
okolja 
Odnos starš – otrok 
 
Medosebni odnosi 
Primera takega še ni bilo. 
Zmeraj je bil eden od 
naju, žena ali jaz. To je 
en širši problem, ker ne 
veš, kaj narediti, komu 
dati. Pri nas ni nobenega. 
Problematika skrbi za 
hčer v primerih, da starša 
nista prisotna  
 
Odnosi s širšo družino 
  
Medosebni odnosi 
Tudi ne vem. kaj bo, ko 
bomo mi toliko stari, ko 
ne bomo mogli več skrbeti 
zanjo. Fizično. Kaj bo to 
... 
Skrb za nejasno 
prihodnost 
Negotova prihodnost Načrtovanje prihodnosti 
Naknadno pa sem jaz 
sprožil to vprašanje na 
sestanku Specialne 
olimpijade, zaradi česa je 
Očetova proaktivnost in 
vnašanje spremembe v 
politiko odbora Specialne 
olimpijade sem 
Delovanje, ki spreminja 
okolje 
Tranzicijsko učenje / 
Učenje ob življenjskih 
spremembah   
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zdaj dosežen konsenz, da 
lahko, če so prosta mesta, 
starši lahko sami prijavijo 
otroka na tekmovanje. 
prepoznala kot kritično 
refleksijo s strani očeta 
Mislim, da bi tle bi lahko 
več informacij od 
kakšnega, ne vem, od 
koga dobiti take 
informacije. Zelo malo 
informacij je glede teh 
stvari. 
Potreba po več strokovnih 
infromacij glede 
načrtovanja prihodnosti 
svoje hčere 
 
Potreba po informiranju 
glede načrtovanja 
prihodnosti 
 
Učenje in izobraževanje 
Organizacija Sožitje ima 
vsako toliko časa 
seminarje. Na teh 
seminarjih smo nekaj bili. 
Vključevanje v dodatno 
izobraževanje, povezano 
z MDR 
 
Vključevanje v dodatno 
izobraževanje 
 
Učenje in izobraževanje 
 
 
Primer kodiranja – Starš Ž.80.2016  
 
Empirični zapis Pojem: 1. raven Kategorija: 2. raven Krovni pojem: 3. 
raven 
Takrat je bilo tako. Potem 
so skoz bili problemi. 
Kam bo šel ... Takrat 
vrtcev še tudi ni bilo. 
Sistemska ureditev 
obravnave otrok z MDR 
pre 50 leti 
Zakonska ureditev 
usmerjanja otrok z MDR 
 
Zakonska ureditev 
Je šel k eni psihologinji, 
ki ga bo vzela in 
obravnavala. In res smo 
šli in je bila ena mlada. 
Jože (sin) je šel noter. Jaz 
sem zunaj bila in je prišla 
ven pa pravi: »Nič ne bo 
iz Jožeta, za nobeno šolo 
ne bo, tudi za posebno 
šolo. Ni sposoben.« 
Napačno vrednotenje 
strokovnjaka v procesu 
kategorizacije 
Informiranje staršev s 
strani strokovnjakov 
 
Učenje in izobraževanje 
Iz osnovne šole so 
svetovali, da malo proba 
v delavnici. Takrat je bil 
en mojster tam, ki ga je 
vzel. 
 
Svetovanje 
strokovnjakov, zaposlenih 
v osnovni šoli 
 
Razlog vključitve v DZC Vloga institucije 
Zelo smo veseli. Mi vemo, 
kakšen je, in smo zelo 
hvaležni vsem. On rad 
hodi. Mi smo zadovoljni, 
ko vidimo, da on rad gre. 
 
Zadovoljstvo staršev z 
DZC-jem 
Zadovoljstvo staršev Vloga institucije 
Saj smo se mogli. Ni bilo 
drugega izhoda. Hudo 
nam je bilo. Težko nam je 
bilo. Pa tudi njegov 
mlajši brat se je ves čas 
ukvarjal z njim. On je 
njega učil govoriti, 
čeprav je bil toliko mlajši. 
Soočanje z drugačnostjo 
sina 
Adaptacija Tranzicijsko učenje / 
Učenje ob življenjskih 
spremembah 
 
Čisto tako, kot da je 
normalen. Čisto tako. Si 
Odnos med staršem in 
otrokom 
Odnos starš – otrok Medosebni odnosi 
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včasih malo tako. Je treba 
razumeti, da včasih 
imamo kakšen slab dan 
ali kaj takega. Drugače 
pa kar lepo. 
Se tudi s Jožetom 
pogovarjamo. Ja, pa z 
njegovim bratom tudi. 
Midva z možem tudi 
praviva: »Joži, nič ne 
vemo, kako bo z nama.« 
Kaj pa kako. Dokler smo, 
si ti tako kot mi. 
Starša sta se pogovarjala s 
sinom o prihodnosti. Sin 
pa se zaveda, da staršev 
enkrat ne bo več in da 
obstaja možnost, da se bo 
enkrat preselil v dom ali 
bivalno enoto. 
Pogovor s sinom – 
razmišljanje o prihodnosti 
 
Načrtovanje prihodnosti 
Gre rad na izlete. Prej 
smo šli skupaj. Zdaj pa ne 
več tako. Tudi v Rim, 
ampak pred leti. Pa smo 
bili v Lourdesu tudi. Ker 
sem pa jaz Bernardka, 
sem si želela, da bi šli tja. 
Drugače on gre tudi sam 
kam. 
Skupne aktivnosti, ki jih 
je sin imel s staršema ter 
jih tudi sam nadaljuje 
Odnos starš – otrok  Medosebni odnosi 
Se pravi, je zelo drago. 
Na podlagi tega, kar smo 
videli, ne bi radi zaupali.  
Ne bi tudi finančno 
zmogli. Pa sem tudi imela 
zelo slab občutek. Ne 
vem. 
Finančna ovira ter 
pomanjkanje zaupanja 
glede vključevanja v 
bivalno skupnost 
 
Negotova prihodnost Načrtovanje prihodnosti 
Med nama v družini pa s 
svojim drugim sinom. Pa 
mal s strokovnjaki kot 
recimo z ravnateljico 
DZC-ja. 
 
Posvetovanje na 
neformalni ravni znotraj 
družine in s strani 
zaposlenih v DZC-ju 
 
Posvetovanje na 
neformalni ravni 
 
Učenje in izobraževanje 
Veste kaj, mi smo zdaj 
toliko stari, da bi zdaj 
kamorkoli hodili. To bi pa 
težko. Prav težko. Sem 
bila operirana. Jaz 
mislim, da kar nisva za to. 
Midva itak nisva 
navajena tako hodit na 
nekaj takega.  
 
Situacijske in 
dispozicijske ovire glede 
vključevanja v dodatno 
izobraževanje zaradi 
starosti in nerazvite 
navade 
Ovire za izobraževanje Učenje in izobraževanje 
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Izjava o avtorstvu  
  
Izjavljam, da je magistrsko delo v celoti moje avtorsko delo ter da so uporabljeni viri in  
literatura navedeni v skladu s strokovnimi standardi in veljavno zakonodajo.  
  
Strinjam se z objavo magistrskega dela v elektronski obliki na spletnih straneh Oddelka za 
pedagogiko in andragogiko. 
  
  
Ljubljana, 25. 11. 2016                                                                                Željka Bosanac 
 
 
